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Depuis l'avènement du Projet de génome humain, les progrès biotechnologiques
déboulent à un rythme effréné. Or, les développements en matière de génétique humaine,
riches de promesses pour améliorer la santé et le bien-être, pourraient être utilisés à des
fins désastreuses, à savoir la possibilité de discrimination fondée sur les caractéristiques
génétiques. Dans le domaine de l'emploi, et particulièrement au stade de la pré-embauche,
une telle discrimination pourrait se manifester par le refus d'emploi ou l'offre de moins
bonnes conditions d'emploi. En conséquence, l'information génétique utilisée à des fins
discriminatoires pourrait considérablement ralentir l'acceptation des nouvelles
technologies génétiques. Il faut déterminer si l'encadrement actuel est adéquat compte
tenu des problématiques soulevées par l'utilisation du test génétique lors de la pré-
embauche.
Ce mémoire présente de façon simplifiée les éléments scientifiques liés à la génétique,
fournit de l'information sur le Projet de génome humain, expose les applications actuelles
du test génétique dans le milieu de travail et examine les enjeux économiques et éthiques
soulevés par ce sujet. Par la suite, nous analysons les avantages et les inconvénients des
trois approches relatives aux politiques d'encadrement à la discrimination génétique lors
du recrutement des futurs employés. Cette analyse est suivie d'un compte rendu de la
situation au Québec pour enfin proposer quelques recommandations de manière à
encourager l'élaboration d'une politique d'encadrement satisfaisante.




Since the advent of the Ruman Genome Project, discoveries in the field of human genetics
have been prolific. As a result of these scientific developments, new genetic tests are now
available for a variety of disorders. Although advances in genetic research promise
dramatic progress in the treatment and prevention of genetic diseases, they raise concerns
about the protection of human rights of individuals such as the possibility of genetic
discrimination by employers.
With regards to the workplace, genetic information will surely influence hiring praetices.
Therefore, such practices will affect public acceptance of new genetic technologies.
Considering the issues raised with regards to genetic testing, is the current legislative
framework suitable to avoid genetic discrimination in the hiring process?
This thesis will attempt to answer this question. We will begin by an overview of genetics
and the Ruman Genome Project. We will examine the ethical and legal implications of
genetic testing in the workplace. The thesis will focus on three public policy approaches in
dealing with genetic discrimination for employment purposes. After outlining the
advantages and disadvantages of each approach, we will analyse the state of the law in the
province of Québec. At the end of our discussion, we will propose recommendations to
deal more efficiently with the increasing fear of genetic discrimination in the workplace
and to limit the adverse effects of genetic information in the hiring process.
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INTRODUCTION
«Le Xxe siècle a connu des progrès extraordinaires en médecine,
marqués par la capacité de traiter les maladies infectieuses et de les
prévenir à l'aide des vaccins, le traitement du rachitisme par
l'alimentation ou encore le développement de la pharmacothérapie
pour maîtriser la tension artérielle, qui conduit à l'élimination de
l'hypertension maligne dans les pays industrialisés. De tels progrès,
bien sûr, sont liés à de nouveaux dangers et à de nouveaux défis tels
que le développement de la résistance aux antibiotiques, les
conséquences de la prolongation de la vie sur les coûts de nos
systèmes de santé, etc. Malgré tout, il [... ] apparaît que le principal
défi de la médecine contemporaine est lié aux nouvelles
connaissances sur le génome humain.»1
Les progrès réalisés par les découvertes scientifiques des derniers siècles ont
révolutionné l'humanité. L'invention du téléphone par Alexandre Graham Bell en 1876
a transformé le monde des communications2. La découverte du radium par Marie Curie
en 18983 et la théorie d'Albert Einstein sur la relativité restreinte en 19054 ont
bouleversé notre conception de la matière. Celle d'Alexandre Fleming en 1928 a
changé le traitement des maladies infectieuses par l'usage de la pénicilline5. Ce furent
toutes de grandes étapes dans le développement, non seulement de la pensée
scientifique, mais aussi de toute la civilisation.
Aujourd'hui, les chercheurs disposent d'outils permettant d'accomplir des réalisations
autrefois inimaginables. Les connaissances acquises dans le domaine de la
biotechnologie sont à l'origine d'avancées décisives dans les domaines de la santé, de
1 Pavel HAMET, «La médecine à l'aube d'une révolution», dans Michel VIENNE (dir.), La révolution
génétique, Québec, Les Presses de l'Université Laval, 2001, p. 25.
2 Larousse encyclopédique en couleurs, vol.3, Paris, France Loisirs, 1977, p.976.
3 Larousse encyclopédique en couleurs, vol.6, Paris, France Loisirs, 1977, p. 2475.
4 Larousse encyclopédique en couleurs, vol.7, Paris, France Loisirs, 1977, p. 3081.
5 Larousse encyclopédique en couleurs, vol.9, Paris, France Loisirs, 1977, p. 3729.
2l'alimentation, de l'agriculture et de l'environnement. Ces connaissances nouvelles,
base d'enjeux scientifiques majeurs, ouvrent de larges perspectives économiques et
posent d'ores et déjà d'importantes questions d'éthique et de société.
À la recherche d'un trésor inestimable pour la médecine, à savoir la clé de l'énigme du
génome humain, les scientifiques poursuivent ardemment leur travail afin de mieux
comprendre le fonctionnement du corps humain dans ses moindres détails. Depuis le
début des années 1990, la communauté scientifique internationale s'acharne à un projet
sans précédent connu sous le nom de «Projet de génome humaim>6. Le plus ambitieux
des projets de recherche biologique jamais entrepris à ce jour et probablement le plus
important programme scientifique dans l'histoire de l'humanité consiste à cartographier
et séquençer l'ensemble du génome humain. Le génome humain réunit tous les gènes
qui composent une cellule humaine. L'objectif ultime est de situer les gènes sur les
chromosomes et de déterminer l'ordre précis des bases. Toute une série de retombées
résultant de l'interprétation et de l'exploitation de ces données sont attendues pour les
décennies à venir dont notamment la capacité de mieux prévenir et guérir les maladies
les plus complexes.
Les tests génétiques sont un important produit du PGH. Cette technologie génétique
moderne est utilisée afin de prédire, en termes de probabilité, la survenance d'une
condition médicale dans un avenir plus ou moins rapproché. Elle promet des bénéfices
indéniables conduisant de la découverte de traitements meilleurs à une médecine de
type préventif basée sur la prédiction de la maladie. Malgré les espoirs et les promesses
véhiculés par cette nouvelle technologie, des questions persistent quant à la pertinence
3et à la qualité des tests envisagés. De même, de nombreuses préoccupations
susceptibles d'affecter notre conception de la vie humaine, de la santé et du bien-être de
la population, du respect de nos droits et libertés les plus fondamentales dont le droit à
la vie privée, à la dignité, à l'autonomie, à la confidentialité, au contrôle de
l'information et à la non-discrimination, demeurent sans réponse.
Tenant compte des enjeux soulevés et des incertitudes qui caractérisent le
développement de la génétique, les progrès réalisés pourront dorénavant être
sérieusement compromis par l'accès aux détails les plus intimes sur une personne, que
celle-ci le veuille ou non. La possibilité que l'information émanant d'un test génétique
soit utilisée à des fins de sélection ou de discrimination dans le domaine des politiques
de santé, de l'emploi ou des systèmes d'assurance peut avoir pour effet de freiner
l'acceptation des nouvelles technologies génétiques. L'émergence de cette technologie
est susceptible de créer des situations où l'état de santé d'une personne sera utilisé pour
prendre des décisions à son égard. L'utilisation d'information génétique est
particulièrement inquiétante dans un contexte d'emploi puisque l'accès au travail est
primordial dans notre société et ce genre d'information peut définitivement mettre en
péril les chances d'accès égal au travail. Actuellement, les employeurs recourent
fréquemment aux examens médicaux, mais l'utilisation d'instruments génétiques
accroît définitivement les risques de discrimination fondée sur la composition
génétique individuelle.
Dans le domaine de l'emploi et, plus particulièrement, à l'étape de l'embauche, la
discrimination peut se manifester par le refus d'embauche ou l'offre de moins bonnes
6 Voir section 1 B)[ci-après citée <d'GH»].
4conditions d'emploi. Bien qu'il puisse y avoir des avantages pour un individu de
connaître son bagage génétique, dont celui d'éviter des environnements de travail
dangereux pour sa santé, les employeurs pourraient utiliser cette information à des fins
discriminatoires. Les développements rapides en matière de recherche alliés aux coûts
décroissants des tests génétiques auront pour effet de stimuler l'intérêt des employeurs.
La question qui se pose alors est de savoir si le cadre normatif existant est adéquat
compte tenu des risques de discrimination génétique dans un contexte d'embauche.
Sommes-nous suffisamment outillés pour prévenir une nouvelle forme de
discrimination, soit celle reposant sur les données génétiques d'un candidat à
l'embauche? Il est à noter que l'utilisation de l'information génétique, en plus de créer
un risque de discrimination, menace le droit fondamental à la vie privée. Toutefois,
étant donné que le droit à la vie privée en matière de génétique peut faire l'objet d'un
mémoire en soi, nous traiterons que brièvement de ce sujet.
La première partie du mémoire présente de façon simplifiée les éléments scientifiques
liés à la génétique et fournit de l'information sur le PGR de manière à mieux
comprendre l'impact et les limites des nouvelles technologies génétiques dans nos vies.
Elle expose également les applications actuelles du test génétique dans le milieu de
travail. Le second chapitre examine les enjeux économiques et éthiques et juridiques
soulevés par l'utilisation de cette technologie génétique. Dans la troisième partie, nous
analysons trois approches pour l'élaboration d'une politique d'encadrement à la
discrimination génétique dans un contexte d'embauche: l'approche axée sur le respect
des droits de la personne, l'approche statutaire et l'approche «laissez-faire», axée sur le
marché. Nous exposons ensuite l'approche favorisée par certains systèmes juridiques, à
savoir la France et le Royaume-Uni, pour enfin exposer celle prévalant au Québec.
5Dans le dernier chapitre, nous proposons quelques pistes de réforme de manière à
encourager l'élaboration d'une politique d'encadrement satisfaisante au Québec.
Chapitre 1
ASPECTS SCIENTIFIQUES
Avant d'entreprendre l'étude du sujet, nous ferons un bref survol des aspects
scientifiques liés à la génétique afin de mieux comprendre l'impact et les limites des
nouvelles technologies génétiques dans nos vies.
A) LES GÈNES
La capacité de déchiffrer le codage héréditaire humain est l'objectif ultime de
nombreux scientifiques. Cette découverte permettrait de mieux comprendre les
fonctionnements les plus secrets du corps humain. En 1953, deux pionniers ont ouvert
la porte à une telle possibilité en faisant connaître au monde entier la structure de
l'acide désoxyribonucléique?, Le 25 avril 1953, un article publié dans la revue
scientifique Nature8 décrivait pour la première fois la structure de la molécule de
l'ADN, support du patrimoine génétique des êtres humains. Marquant un tournant dans
l'histoire de la biologie, le travail de James Watson, un biologiste américain de 24 ans,
et de Francis Crick, un physicien britannique de 36 ans, a révélé des informations
indispensables au décodage du génome humain.9
7 Ci-après citée «ADN».
8 James WATSON et Francis CRICK, <<.A Structure for Deoxyribose Nucleic Acid», (1953) Nature 737.
Il est également important de souligner le travail de scientifiques venus avant eux dont celui de
Gregor Mendel qui a découvert les lois de l'hérédité en 1865. Il a établi de manière scientifique que
notre profil génétique est le résultat de lignées cellulaires héritées de nos mère et père: Michel
MORANGE, «Un siècle de génétique», (2001) 2 ISUMA 20, 21.
9 U.S. DEPARTMENT OF ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BIOLOGICAL
ENVIRONMENTAL RESEARCH, <<.About the Human Genome Project», en ligne: U.S. Department
of Energy Office of Science, Office of Biological and Environmental Research, Human Genome
Program <http://www.oml.gov/TechResources/Human_Genomelhome.html> (date d'accès: 10 mars
2003); NOBEL E-MUSEUM, «The Nobel Prize in Physiology or Medicine 1962», en ligne: The
Official Web Site of The Nobel Foundation <http://www.nobel.se/medicine/laureates/1962/> (date
7James Watson et Francis Crick ont établi que chaque cellule humaine comprend
quarante-six chromosomes dont vingt-trois sont hérités de la mère et vingt-trois
proviennent du père. Regroupés entre eux pour former vingt-trois paires, les
chromosomes contiennent la structure chimique de l'ADN. Sous la forme d'une longue
molécule à l'aspect caténaire, l'ADN est formé de quatre sous-unités chimiques
appelées bases: guanine (G), adénine (A), thymine (T), cytosine (C). La quantité
d'adénine est toujours égale à celle de la thymine, et la guanine à celle de la cytosine.!O
Ces bases se regroupent entre elles, l'adénine avec la thymine, la cytosine avec la
guanine, sous forme de double hélice et constituent l'information héréditaire codée
servant à la formation et au fonctionnement des protéines. Celles-ci sont responsables
de la formation de notre corps et en contrôlent le fonctionnement!!. L'ensemble
complet de notre information génétique est connu sous le nom de « génome humain ».
Les scientifiques estiment que le génome humain comporte trois milliards de paires de
bases qui entrent dans la composition de 30 000 gènes. Ceux-ci représentent moins de
cinq pour cent de notre ADN. Le reste est constitué d'agents de remplissage. !2
d'accès:21 août 2003); UNESCO, «Dix ans de travail», 12 mai 2003, en ligne: Comité international
de bioéthique <http://portal.unesco.org/fr/ev.php> (date d'accès: 20 mai 2003).
10 BRITISH MEDICAL ASSOCIATION, <<A Brief Introduction to Genetics» dans Human Genetics:
Choice and Responsibility, Oxford, Oxford University Press, 1998, 27; U.S. DEPARTMENT OF
ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BIOLOGICAL ENVIRONMENTAL
RESEARCH, «The Science Behind the Human Genome Project - Basic Genetics, Genome Draft
Sequence, and Post-Genome Science», en ligne:
<http://www.ornl.gov/TechResources/Human_Genome/project/info.html> (date d'accès: 13 juin
2003).
Il Stephen SCHERER, «Le projet de génome humain », (2001) 2 ISUMA 1, en ligne:
<http://www.isuma.net/v02n03/scherer /schererJshtml> (date d'accès:15 février 2002); Jeremy A.
COLBY, «An Analysis of Genetic Discrimination Legislation Proposed by the 105th Congress »,
(1998) 24 Am. J. L. & Med. 443, 446; Hélène GUAY, Bartha Maria KNOPPERS et Isabelle
PANNISSET, «La génétique dans les domaines de l'assurance et de l'emploi», (1992) 52 R. du B.
192.
12 M. MORANGE, loc. cit., note 8, 8; S. SCHERER, loc. cit., note Il, Il; Voir également Marisa Anne
PAGNATTARO, «Genetic Discrimination and the Workplace: Employee's Right to Privacy v.
Employer's Need to Know», (2001) 39 Am. Bus. L. J. 142.
8Les mutations génétiques sont le résultat de bases chimiques modifiées. L'interaction
d ' d' 13 d ' , 'f: 14 bl d 1 d'es genes ommants et es genes receSSl s sont responsa es es ma a les
héréditaires. L'altération de ces gènes provoque des mutations génétiques. Certaines
n'affectent en rien la structure codée de nos protéines ainsi que leurs fonctions alors
que d'autres modifient nos protéines et causent l'apparition d'un désordre ou d'une
maladie l5 . L'identification des gènes est d'ailleurs une préoccupation majeure pour les
scientifiques puisque plus de 5000 maladies humaines sont le résultat d'erreurs
survenues dans le code génétiquel6.
Depuis la découverte de la structure à double hélice, les progrès scientifiques se sont
réalisés à un rythme effréné. Les percées en génétique humaine ont atteint un point
culminant par l'élaboration du PGH17 qui vise à identifier l'ensemble des gènes du
génome humain afin de mieux comprendre, diagnostiquer et traiter les maladies à
caractère génétique.
B) PROJET DE GÉNOME HUMAIN
La communauté scientifique internationale est impliquée depuis le début des années
1990 dans un projet sans précédent connu sous le nom de «Projet de génome
13 H. GUAY, B. M. KNOPPERS et I. PANNISSET, loc. cit., note Il, 194: Les gènes dominants
concernent ceux qui sont associés à la structure cellulaire.
14 IQ. : Les gènes récessifs sont pour leur part responsables du fonctionnement cellulaire.
15 Paul Steven MILLER, « Is There a Pink Slip in my Genes? », (2000) 3 1. Health Care L. & Pol'y 225,
229.
16 S. SCHERER, loc. cit, note Il, 12; Voir également Olivier GUILLOD, «Réglementation de l'analyse
génétique humaine: quelques remarques de droit comparé», dans INSTITUT SUISSE DE DROIT
COMPARÉ, Analyse génétique humaine et protection de la personnalité, Lausanne, Office fédéral de
la justice, 1994, p.167; COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA,
Le dépistage génétique et la vie privée, Ottawa, Ministère des Approvisionnements et Services
Canada, 1995, p.9 : 3600 affectations sont attribuables à un seul gène.
17 U.S. DEPARTMENT OF ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BIOLOGICAL
ENVIRONMENTAL RESEARCH, loc.cit., note 9.
9humaim>18 visant à cartographier et à séquencer tout le génome humain. La
cartographie a pour objectif de situer les gènes humains sur les chromosomes19 alors
que le séquençage permet de déterminer l'ordre des bases, soit l'adénine, la cytosine, la
guanine, et la thymine composants l'ADN de chaque gène2o. L'accomplissement de ce
projet d'une durée initialement estimée à quinze ans et impliquant des investissements
de l'ordre de trois milliards de dollars est assuré, entre autres, par le Department of
Energy and the National Institutes of Health des États-Unis21 qui est responsable de la
coordination du projet. En plus de l'initiative américaine, de nombreux pays ont
contribué au PGH dont le Royaume-Uni, la France, l'Allemagne, le Japon et la Chine22.
Afin d'assurer une collaboration efficace entre ces pays, le Human Genome
Organisation (HUGOi3 a été créée. Cette organisation, regroupant plus de mille
membres dans une cinquantaine de pays différents, a pour mandat de promouvoir la
collaboration internationale au sein du PGH24.
18 NATIONAL HUMAN GENOME RESEARCH INSTITUTE, NATIONAL INSTITUTES OF
HEALTH, DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICES AND OFFICE OF SCIENCE
U.S. DEPARTMENT OF ENERGY, «Introduction to the Human Genome Project, Educational
Resources », en ligne:
<http://www.genome.gov/page.cfm?pageID=10001772> (date d'accès: 15 février 2003); U.S.
DEPARTMENT OF ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BIOLOGICAL
ENVIRONMENTAL RESEARCH, loc. cit., note 9 [ci-après citée «PGH»].
19 SANTÉ CANADA, Tests génétiques de détection des maladies à déclenchement tardif: Pratiques
actuelles en matière de recherche et analyse de l'élaboration de politiques, Ottawa, Ministère de
Travaux publics et Services gouvernementaux, 2001, p.3.
20 IQ.
21 U.S. DEPARTMENT OF ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BIOLOGICAL
ENVIRONMENTAL RESEARCH, loc.cit., note 9.
22 U.S. DEPARTMENT OF ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BlOLOGICAL
ENVIRONMENTAL RESEARCH, «International Consortium Completes Human
Genome project», 14 avril 2003, en ligne:
<http://www.ornl.gov/TechResources/Human_Genome/project/50yr/press4_2003.htm> (date
d'accès: 21 août 2003).
23 HUGO, «HUGO's Mission», en ligne: < http://www.hugo-international.org/hugo/HUGO-mission-
statement.htm> (date d'accès: 20 août 2003) : La mission de l'organisme est de promouvoir la
discussion et la collaboration internationale afin que progresse le Projet de génome humain et d'offrir
un forum de dimension mondiale traitant des questions scientifiques, éthiques, médicales, légales,
sociales et commerciales.
24HUGO, «The Human Genome Organisation », en ligne: <http://www.gene.ucl.ac.uk!hugo/> (date
d'accès: 21 août 2003).
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L'objectif ultime du projet est d'identifier et de comprendre le fonctionnement de tous
les gènes du génome humain25 . Le Consortium international pour le séquençage du
génome humain a d'ailleurs annoncé l'achèvement du Projet le 14 avril 2003, soit deux
ans plus tôt que prévu26 . L'enchaînement des trois milliards de paires de bases d'ADN
qui constituent le génome humain est maintenant connu avec précision. Les chefs d'état
des six pays impliqués dans ce travail de longue haleine, soit l'Allemagne, la Chine, les
États-Unis, la France, le Japon, le Royaume-Uni, ont souligné l'événement par la
signature d'une déclaration commune marquant la fin de la première phase du PGH27 .
Il est intéressant de constater que le Consortium international du projet de séquençage
du génome humain a achevé le décodage du génome humain exactement cinquante ans,
au mois près, après l'importante découverte de Watson et Crick.
Les biologistes, ingénieurs, mathématiciens, chimistes, informaticiens et physiciens
devront maintenant collaborer afin de décoder toute cette information. Ils devront
cataloguer tous les gènes, les repérer ainsi que les variations de séquence d'ADN qui
sont responsables du déclenchement d'une maladie. Ils procéderont enfin à l'examen
des différences entre les êtres humains constituant une population.
Suite au séquençage des bases, les chercheurs connaîtront la localisation des gènes et
les instructions que portent chaque segment d'ADN particulier. L'identification des
gènes pathologiques stimulera la recherche dans le diagnostic et le traitement des
25 S. SCHERER, loc. cit, note Il, 9.
26U.S. DEPARTMENT OF ENERGY OFFICE OF SCIENCE & OFFICE OF BIOLOGICAL
ENVIRONMENTAL RESEARCH, loc. cit., note 22.
27 Id.
Il
maladies. Ils saisiront mieux leur fonctionnement et bénéficieront d'une compréhension
accrue du lien entre les maladies et les anomalies génétiques.28
Nous sommes déjà témoins de réalisations concrètes. Les recherches dans le cadre du
PGH ont permis d'identifier de nombreux gènes responsables de certaines maladies. En
voici quelques exemples:
« chorée de Huntington, fibrose kystique, dystrophie musculaire de
Duchenne, hémophilie, thalassémie, phénylcétonurie, rétinoblastome,
maladie de Tay-Sachs, syndrome de l'X fragile, polykystose rénale de
l'adulte, drépanocythose (anémie falciforme), polypose colique
familiale, déficience SAT, maladie d'Alzheimer,
hypercholestérolémie, certains cancers, maladie du cœur
coronarienne, diabète, arthrite rhumatoïde, hémochromatose, etc.»29
«La séquence du PGH ayant désormais bien progressé, il devient
possible de décomposer la génétique moléculaire de maladies
multifactorielles comme le cancer et les maladies cardiovasculaires,
qui impliquent de multiples combinaisons de gènes et d'importantes
. 1 30composantes enVlronnementa es. »
Malgré ces réalisations, les retombées espérées pour la santé humaine nécessiteront
souvent de nombreuses années pour se matérialiser. Alors que nous connaissions moins
d'une centaine de gènes en 1990, plus de mille quatre cents sont aujourd'hui identifiés31 .
Dans les années à venir, les chercheurs s'attarderont à découvrir de nouveaux gènes et à
cerner leur fonctionnement afin de développer des remèdes efficaces contre des
maladies mortelles. Outre les possibilités de diagnostic et les tentatives de thérapie
28 Graeme LAURIE, Genetic Privacy, a Challenge to Medico-Legal Norms, Cambridge, Cambridge
University Press, 2002, p.86, à la page 87.
29 Marie-France BICH, «Information génétique et emploi - Droit, science et conscience », dans Jean-
Louis BAUDOUIN (dir.), Droits de la personne: «les bio-droits» Aspects nord-américains et
européens, Cowansville, Éditions Yvon Blais, 1997, p. 231 à la page 234. Voir également S.
SCHERER, loc. cit., note Il, 12.
30 S. SCHERER, loc. cit., note Il, 12.
31 GÉNOSCOPE, «Le Consortium international annonce l'achèvement du Projet Génome Humain», 14
avril 2003, en ligne: Centre National de Séquençage
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génique, la connaissance de ces gènes offrira une meilleure compréhension des
mécanismes moléculaires de ces maladies et l'espoir de nouvelles voies
h ' . 32t erapeutlques.
Par ailleurs, le PGH augmentera sensiblement la quantité d'informations génétiques
accessibles. Les intervenants de la santé s'intéresseront davantage à cette information
de plus en plus disponible. L'utilisation de tests à des fins préventives permettra de
connaître les désordres génétiques susceptibles d'affecter un individu. Les chercheurs
s'acharneront à découvrir des méthodes efficaces pour prévenir leurs apparitions, les
diagnostiquer et les traiter lorsqu'elles apparaissent. La connaissance de cette
information permettra également à l'individu concerné de modifier son style de vie, de
mieux prendre en mains sa condition et de choisir des mesures préventives
disponibles.33
Les enjeux économiques pour les compagnies pharmaceutiques sont également
importants. D'ailleurs, l'industrie a déjà commercialisé un nombre important de
médicaments destinés à modifier le fonctionnement de cinq cents cibles moléculaires34 .
Les données scientifiques compilées suite au séquençage complet du génome humain
augmenteront significativement ce nombre et permettront la création de plusieurs
<http://www.genoscope.cns.fi/externe/FrancaisiActualites/Presse/140403_1.html> (date d'accès : 20
avril 2003).
32 Allyn L. TAYLOR, «G1obalization and Biotechnology: UNESCO and an International Strategy to
Advance Human Rights and Public Health», (1999) 25 Am. 1. L. & Med. 479, 479-480; Emily
MARDEN et Dorothy NELKIN, «Displaced Agendas: CUITent Regulatory Strategies for Germline
Therapy», (2000) 45 McGill L.J. 461.
33 Id.; Anita SILVERS et Michael Ashley STEIN, <<An Equality Paradigm for Preventing Genetic
Discrimination», (2002) 55 Vanderbilt L. Rev. 1341, 1348.
34 Pavel HAMET, «La médecine à l'aube d'une révolution», dans Michel VIENNE (dir.), op. cit., note 1,
p.19.
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nouvelles classes de médicaments35 . Les compagnies phannaceutiques économiseront
des coûts considérables en phase d'essai préclinique d'un médicament puisque
«certaines technologies de la génomique pennettent l'étude des effets d'un médicament
sur l'ensemble des gènes humains.»36 En conséquence, le délai de mise en marché sera
considérablement réduit.
Malgré les éloges que reçoivent ces percées scientifiques, elles sont critiquées à de
nombreux égards et soulèvent des préoccupations d'ordre social, éthique et moral. Afin
d'établir un juste équilibre entre les intérêts en jeu, ces questions devront faire l'objet
de discussions et d'analyse à l'intérieur des pays afin d'établir un cadre réglementaire
confonne aux nonnes internationales.
c) MALADIES GÉNÉTIQUES
i) Classification
«Les percées que pennet de réaliser le Projet du génome humain
multiplieront le nombre de tests présymptomatiques disponibles pour
détecter non seulement les troubles génétiques mendéliens récessifs
ou dominants relativement rares, mais aussi la prédisposition
génétique à des maladies polygéniques et multifactorielles plus
courantes telles que le cancer, le diabète, l'athérosc1éose, les maladies
cardiovasculaires et les troubles de santé mentale.»37
Les mutations génétiques sont le résultat de bases chimiques modifiées. Si certaines des
mutations n'affectent en rien la structure codée des protéines et leurs fonctions, d'autres
les modifient et causent l'apparition d'un désordre ou d'une maladie38. Les
scientifiques sont d'ailleurs conscients de l'importance d'identifier l'ensemble des
35 P. HAMET, loc. cit., note 34, 19.
36lQ., 19.
37 •SANTE CANADA, op. cit., note 19, p. 4.
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gènes puisque qu' «on estime que plus de 5000 maladies humaines sont la conséquence
d'erreurs apparues dans le code génétique»39.
Il existe de cinq à trente mutations à l'intérieur de chaque cellule humaine. Malgré ces
aberrations chromosomiques, la majorité des anomalies génétiques résultent de d'autres
facteurs:
«The genetic basis of any given disorder is unique and usually
comp~ex and ~he patholo§J' of a genetic disorder is rarely dictated by
genetIc mutatIon alone. »
Certaines maladies génétiques sont héréditaires41 alors que d'autres ne le sont pas42 .
Lorsqu'il est question de maladies héréditaires, les désordres génétiques peuvent
résulter d'un seul gène mutant, on les qualifie de «monogéniques»43 et elles sont alors
transmissibles à la descendance selon le mode «dominant» ou «récessif»44 lié ou non,
dans le deuxième cas, au chromosome sexue145 :
38 P.S. MILLER, loc. cit., note 15,229.
39 S. SCHERER, loc. cit, note Il, 12.
40 James GARDNER-HOPKINS, «Unemployable Genes: Genetic Discrimination in the Workplace»,
(2001) 9 Auckland U. L. Rev. 435, 437; Marta B. VARELA, «Personal Genetic Information:
Implications for the Workplace and Criminal Justice», (2001) 18 N.Y.L. Sch. 1. Hum. Rts. 2.
41 H. GUAY, B.M. KNOPPERS et 1. PANNISSET, loc. cit., note 11, 195: «L'hérédité n'est un facteur
que si l'information génétique à la base de la maladie peut se transmettre à travers la méiose et la
fécondation. »
42.w.: «Dans les maladies généralement non héréditaires, on inclut les malformations congénitales
sporadiques où un défaut dans l'information génétique est survenu lors du développement
embryonnaire pour des raisons qui peuvent être constitutives ou environnementales [... ]. »
43 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 16, p.10;
H. GUAY, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., note Il, 197; J. GARDNER-HOPKINS, loc.
cit., note 40, 437; M.-F. BICH, loc. cit., note 29, 235.
44 Un individu porteur d'un désordre génétique ne développera pas de symptômes, mais on estime qu'il a
une chance sur deux de transmettre ce trait génétique à sa descendance. Si les deux parents sont
porteurs du gène, on estime à 25% les chances de l'enfant d'hériter de deux copies du gène mutant.
L'enfant doit hériter des deux gènes récessifs responsables de l'affection, soit un de chaque parent,
pour qu'apparaisse la maladie monogénique.
45 Olivier GUILLOD, «Réglementation de l'analyse génétique humaine: quelques remarques de droit
comparé », dans INSTITUT SUISSE DE DROIT COMPARÉ, op. cit., note 16, p.168.
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«Single gene disorders are lmown to be transmitted by certain genes.
Genetic testing allows prediction, with a high degree of probability,
whether an individual will develop the disease. In total there are over
8000 single gene disorders, afflicting at least 1 per cent of the
population. Examples include Huntington's disease, muscular
dystrophy and cystic fibrosis.»46
Ce type de maladie, étant plutôt rare, affecte une portion relativement petite de la
population47. La fibrose kystique du pancréas est la plus courante de ces maladies et
frappe un nouveau-né sur 250048.
D'autres désordres génétiques, qualifiés de maladies multifactorielles et influencés par
la présence de facteurs environnementaux associés à des variations de sensibilité
individuelle, dépendent de l'effet combiné de plusieurs gènes (multigéniques)49. Plus
fréquentes que les maladies monogéniques, au moins une personne sur dix est atteinte
d'une maladie multifactorielle5o. Les cardiopathies, le diabète, la sclérose en plaques, la
schizophrénie, l'épilepsie, l'asthme, certaines formes d'arthrite et d'emphysème sont
des exemples de désordres génétiques multifactorielles51 .
46 David KEAYS, «The Legal Implications of Genetic Testing :Insurance, Employment, and Privacy»,
(1999) 6 J. L. & Med. 358.
47 Pauline T. KIM, «Genetic Discrimination, Genetic Privacy: Rethinking Employee Protections for a
Brave New Workplace», (2002) 96 Northwestern U. L. Rev. 1497, 1504.
48 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op.cit, note 16.
49COMITÉ CONSULTATIF DE L'ONTARIO SUR LES NOUVELLES TECHNOLOGIES
GÉNÉTIQUES PRÉVISIONNELLES, Les services génétiques en Ontario: Cartographier l'avenir,
Ontario, Ministère de la Santé et des Soins de longue durée, 2001, p.lI : De nombreux facteurs
environnementaux, tels que le contact avec des substances toxiques, le régime alimentaire et
l'exercice physique, ont une influence sur le développement des maladies. «On ne comprend pas
encore très bien l'interaction entre les facteurs génétiques et les facteurs environnementaux, mais ces
derniers peuvent jouer un rôle sur l'âge auquel apparaît la maladie, sa gravité et son évolution. [ ... ]
Les affections multifactorielles sont généralement assorties d'un risque génétique plus faible et ont
tendance à varier quant à leur gravité, à l'âge auquel elles apparaissent et à leur mode d'évolution. »
50 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 16, p.ll.
51 Id.
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Il peut également être question d'aberrations chromosomiques qui se manifestent dès la
naissance52. Cette anomalie se produit généralement lors d'erreurs dans la division
cellulaire. Les individus atteints du syndrome de Down en sont un exemple. Ils
possèdent trois exemplaires du chromosome 21 au lieu de deux.
En dernier lieu, soulignons que certaines affections génétiques sont liées à des groupes
ethniques particuliers :
«par exemple la thalassémie chez quelques populations insulaires
méditerranéennes - à Chypre et en Sardaigne -, la maladie de Tay-
Sachs chez les juifs ashkénazes, la drépanocytose chez les noirs,
etc. ))53
ii) Prédisposition ou susceptibilité génétique
L'existence d'une anormalité génétique ne révèle qu'une prédisposition ou une
susceptibilité à développer la maladie génétique correspondante. La notion de
prédisposition peut se décrire en termes de probabilité selon des études
épidémiologiques et statistiques. L'individu est porteur d'un gène majeur qui augmente
la probabilité de développer une maladie génétique:
«Cette probabilité fera que pour un individu donné, l'expressivité (la
sévérité des symptômes) de la maladie ne pourra être prédite avec
certitude, de sévère à nulle, même dans une même famille.
L'expression d'un gène majeur de prédisposition dépendra plus du
milieu interne génétique de l'individu que de l'environnement
externe.))54
La notion de prédisposition est souvent associée aux maladies monogéniques et dépend
du désordre génétique. Le pronostic d'expression sera également plus sévère et
pénétrant. Par exemple, les porteurs du gène associé à la chorée de Huntington ont
52 O. GUILLOD, loc. cit., note 45.
53~
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beaucoup plus de chance d'en souffrir que ceux porteurs du gène responsable de la
d h· l' 55ystrop le muscu aIre.
Le concept de susceptibilité est plutôt lié aux maladies multifactorielles. Le porteur de
gènes défectueux sera plus sensible aux facteurs externes, dont les conditions
environnementales. L'expressivité de la maladie dépendra de l'effet conjugué du gène
défectueux et de l'exposition à différents agents56. Bref, «le concept de susceptibilité
fait plutôt intervenir la notion de hasard d'événements en relation avec l'environnement
externe à l'individu.»57 L'individu peut donc réduire le risque en améliorant son mode
de vie. En adoptant un style de vie plus sain, il met davantage les chances de son côté58.
D) TEST GÉNÉTIQUE DANS LE MILIEU DE TRAVAIL
i) Généralités
L'information génétique deviendra de plus en plus accessible grâce aux découvertes
scientifiques découlant du séquençage complet du génome humain. Le test génétique
sera un moyen privilégié d'en connaître tous les secrets. Actuellement, peu de
désordres génétiques sont décelables par un tel test. Cependant, cette situation n'est que
temporaire puisque les connaissances scientifiques se multiplient à un rythme effréné et
les découvertes qui en découlent révolutionneront les méthodes d'identification et de
54 H. GUAY, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., note Il, 197.
55 M.-F. BICH, lac. cit., note 29, 235.
56 IQ. ; H. GUAY, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., note Il, 194.
57 M.-F. BlCH, loc. cit., note 29,235.
58 H. GUAY, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., note Il, 198 : «L'identification de «gènes de
susceptibilité» ne peut être utile qu'à l'individu dans son programme de santé personnelle et il
profitera d'une façon non spécifique de l'ensemble des programmes et moyens de promotion de la
santé, disponibles et bénéfiques à l'ensemble de la population. Les modifications des modes de vie
prônées et appuyées par des politiques sanitaires seront en général utiles tant pour tous que pour ceux
qui ont des susceptibilités génétiques, mais seront plus efficaces pour ces derniers s'ils sont
conscients de leur nécessité dans leur propre cas.»
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traitements de maladies. Les scientifiques prévoient d'ailleurs comprendre le
fonctionnement de plusieurs gènes conduisant à la mise au point de nouveaux tests
génétiques.59
Malgré la mise au point de nouveaux tests, un décalage persiste entre la découverte des
désordres génétiques et la façon de les traiter. Ces avancés ont pour effet de soulever
des préoccupations d'ordre légal, social, éthique et psychologique incluant, notamment,
le caractère confidentiel des données génétiques, le respect de la vie privée et les
possibilités de stigmatisation et de discrimination dans les domaines de l'assurance et
de l'emploi. À l'étape de l'embauche, un test génétique deviendra un outil précieux
pour les employeurs à mesure qu'il se perfectionnera et deviendra moins coûteux. Ce
type d'examen révèlera beaucoup plus d'informations que les autres examens
médicaux. 60
L'expression «test génétique» réfère à «l'analyse de l'ADN, de l'ARN ou des
chromosomes, à des fins telles la prédiction de maladies ou de risques de transmission
verticale ou la surveillance, le diagnostic ou le pronostic. »61 Il existe plusieurs types
de tests génétiques qui se différencient par la raison de leur utilisation dans les soins de
santé et par le moment où ils sont effectués. Certains types de tests méritent une
attention particulière dans le cadre de ce mémoire.
59 Timothy CAUFIELD, «Underwhelmed: Hyperbole, Regulatory Policy, and the Genetic Revolution»
(2000) 45 McGill L. J. 457, 445.
60 M.-F. BICH, loc. cit., note 29, 238.
61 Règlement sur les instruments médicaux, Gazette du Canada Partie II, vol. 132, nOII, Dors 98-282, 7
mai 1998, p.1645 : voir «définitions»; SANTÉ CANADA, Questions juridiques soulevées par le
dépistage génétique: Incidence des droits de la personne, Ottawa, Ministère de la Santé, 2001, p. 34.
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Dans un premier temps, le test génétique diagnostique est utilisé en vue de faciliter le
diagnostic, le traitement et la prise en charge d'une maladie génétique lorsque nous
soupçonnons son existence en raison de symptômes particuliers62 . Le test a pour objet
de confirmer un diagnostic par une analyse génétique63 . Le professionnel de la santé
sera alors en mesure d'évaluer si la maladie est traitable ou non. Ce test s'avère
également d'une grande utilité pour déterminer le risque de transmettre la maladie à sa
descendance. Dans les années à venir, il deviendra probablement une des étapes
normales d'un grand nombre de diagnostics. Les spécialistes s'attendent à ce que la
recherche en génétique permette d'en arriver au diagnostic plus juste et au traitement
plus efficace des maladies mentales qui, aujourd'hui, ne sont pas clairement
discernables en raison de l'absence d'outils cliniques précis.64
Les tests prédictifs, pour leur part, sont administrés sur des personnes qui ne souffrent
d'aucun symptôme apparent. Ils ont pour but de détecter la présence d'une anomalie
génétique quelconque qui risque d'affecter la personne dans un avenir plus ou moins
rapproché. Nous comptons trois types de tests prédictifs:
Le test présymptomatique, <<utilisé principalement chez les personnes
asymptomatiques ou en santé, en vue de fournir de l'information sur
ce que leur réserve l'avenir par rapport à des maladies héréditaires
particulières (le test génétique présymptomatique sert à déterminer les
probabilités de développer une maladie donnée; il est surtout utilisé
pour déterminer les risques liés à des affections autosomiques
62 SANTÉ CANADA, op. cit., note 19, p.5; CONSEIL DE LA SANTÉ ET DU BIEN-ÊTRE, La santé et
le bien-être à l'ère de l'information génétique - enjeux individuels et sociaux à gérer, Québec, 2001,
p.13, en ligne: <http://www.csbe.gouv.qc.ca/fr/publications/avis/20010406_avis_cff.pdf.> (date
d'accès: 2 septembre 2003).
63 Le syndrome de Lesch-Nyhan, par exemple, peut être diagnostiqué à l'aide d'un test d'activité
enzymatique.
64 Trudo LEMMENS et Lisa AUSTIN, Volume, détail et rapidité: Les défis du renseignement génétique,
Ottawa, 2001, p. 9, en ligne: comité consultatif canadien de la biotechnologie
<http://cbac-cccb.ca/epic/internet/incbac-
cccb.nsf/vwapj!GenInfo_Challenges_Lemmens_f. pdf/$FILE/GenInfo_Challenges_Lemmens_f. pdf.>
(date d'accès: 20 juillet 2003)
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dominantes à déclenchement tardif telles que la chorée de
Huntington).» 65
Le test de prédisposition «fournit de l'information sur la composante
génétique d'un trouble multifactoriel. À l'occasion, les résultats des
tests peuvent être faux positifs, ce qui signifie qu'ils révèlent à tort la
présence d'une affection génétique, ou faux négatifs, ce qui signifie
qu'ils laissent conclure à tort à l'absence d'une affection
"t' 66gene lque.»
[En dernier lieu, le test de susceptibilité] «mène à la détection d'une
mutation génétique qui accroît la susceptibilité d'un individu à une
maladie s'il est exposé à des dangers environnementaux. Certaines
analyses permettent, par exemple, de déterminer les personnes
porteuses du gène de l'ataxie-télangiectasie, lesquelles sont plus en
danger de contracter un cancer si elles sont exposées à des degrés
élevés de radiation. Ce genre de test deviendra probablement objet de
controverse dans le contexte de l'emploi[.... ] La différence entre les
tests génétiques présymptomatiques et les tests de susceptibilité tient
au niveau plus faible de prévisibilité de ces derniers.»67
Il existe également le test de dépistage génétique. Celui-ci est utilisé sur une population
dans son ensemble dans le but de déterminer l'existence d'un risque assez élevé de
maladie génétique. Le dépistage est suivi d'un diagnostic décisif susceptible de justifier
une intervention thérapeutique.68 Ce type de test ne sera pas étudié dans le cadre de cet
ouvrage puisqu'il s'écarte des propos du mémoire.
Une attention particulière doit être portée aux expressions utilisées en relation avec un
type de tesë9 puisque les affectations génétiques ne présentent pas les mêmes
caractéristiques. «Leurs causes, leur moment et leur mode de déclenchement, leur
65 'SANTE CANADA, op. cit., note 19, p.5.
66 Id.
67 T. LEMMENS et L. AUSTIN, op. cit., note 64, p.lO.
~' .ML SANTE CANADA, op. Clt., note 61, p.5.
69 SANTÉ CANADA, op. cit., note 61, p.34: « Les comités consultatifs nationaux de la Grande-
Bretagne, et des États-Unis, les lignes directrices émanant d'un comité d'experts de l'Organisation
mondiale de la santé, les lois sur le dépistage génétique adoptées par des pays comme la Norvège et
même le droit international reconnaissent maintenant qu'il existe différents types de tests génétiques:
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évolution et leur gravité»7o varient considérablement. Le test qui identifie les gènes
porteurs d'un désordre, administré avant l'embauche, a pour fonction de repérer les
individus à risque de développer une maladie héréditaire s'ils vivent suffisamment
longtemps (la chorée de Huntington, par exemple) ou d'identifier les individus qui
peuvent avoir hérité d'une prédisposition augmentant ainsi les risques de développer
une affection génétique multifactorielle71 . Il existe également un test de contrôle et de
surveillance génétique dont l'examen se fait après l'embauche afin d'évaluer toute
modification à l'état génétique de l'employé causée par l'environnement de travail. Le
test de surveillance et de contrôle s'écarte toutefois des propos de ce mémoire.
L'identification d'une personne, notamment pour établir la filiation, est possible grâce à
l'analyse du matériel génétique. Il suffit d'analyser la portion non codante du matériel
génétique72. La partie codante, pour sa part, informe sur l'état de santé de la personne
concernée73 Un échantillon peut donc être soumis à des analyses différentes afin
d'accéder à une panoplie d'informations sensibles. De là, origine la crainte que
l'échantillon destiné à identifier une personne soit utilisé à d'autres fins que celui
destiné.
les tests diagnostiques, les tests présymptomatiques, les tests prédictifs ou d'évaluation de la
vulnérabilité et les tests ayant pour but de découvrir les porteurs d'une maladie. »
70 ü. GUILLüD, loc. cit., note 45, 168.
71 Id.
72 Poupak BAHAMIN, «La génétique et la protection de la vie privée: confrontation de la législation
québécoise au concept du droit à la vie privée», (1995) 55 R. du B. 203, 215 : Une information de
nature à identifier un individu sera pratique dans les causes criminelles, en matière de filiation, etc.;
Diane L. DEMERS, «L'information génétique aux confins de la médecine et de la personne», dans
René CÔTÉ et René LAPPERRIÈRE (dir.), Vie privée sous surveillance: la protection des
renseignements personnels en droit québécois et comparé, Cowansville, Éditions Yvon Blais, 1994,
p.3, à la page 6.
73 lll.
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L'analyse du matériel génétique d'un individu révèle également des informations
touchant la sphère familiale, dévoilant ainsi des informations susceptibles d'affecter les
membres de la famille et les générations futures. La question se pose alors de la
confidentialité de ces informations. Le sujet de la confidentialité de l'information
génétique est abordé au chapitre V. Étant donné que cette information concerne
directement les membres de la famille, «[l]a décision de divulgation du médecin devrait
être prise à la lumière de la gravité de la maladie, de l'imminence du danger, de
l'urgence de la situation et de la dangerosité pour les tiers identifiés ou identifiables.» 74
ii) Fiabilité et validité du test génétique
La fiabilité et la validité du test génétique sont influencées par de nombreux facteurs
dont un usage adéquat et une interprétation juste des résultats75. Elles sont des éléments
importants dans l'évaluation des avantages et des inconvénients de se soumettre à un tel
test. Un article publié par l'auteure Marie-France Bich rapporte les résultats d'une
étude menée par l'Institut de Médecine de Washington. Ce rapport américain révèle
que la probabilité qu'un test génétique prédise correctement la survenance d'une
maladie génétique est souvent remise en question puisque les laboratoires cliniques ne
sont pas familiers avec les techniques d'analyse génétique. Le rapport révèle également
que:
<<the use of very small samples with polymerase chain reaction (PCR)
increases the chance of contamination with foreign DNA;
the large volume of tests increases the chance of unintentional
switching of samples;
74 P. BAHAMIN, loc. cit., note 72, 225; Hélène GUAY et Bartha M. KNüPPERS, «Information
génétique: qualification et communication en droit québécois», (1990) 21 R.G.D. 545, 599; P. KIM,
loc. cit., note 47, 1506.
7S P. KIM, loc. cit., note 47, 1505; A. SILVERS et M. A. STEIN, lac. cit., note 33, 1347.
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the vast majority of results will be in the normal range, a tendancy
that reduces the vigilance of those performing the test;
the nature of genetic disorders increases the chance of errors in the
interpretation ;
tests at the DNA level may not detect aIl disease-causing or
susceptibility-conferring mutation, resulting in false negative results;
and
a positive test cannot always predict disease severity and, in sorne
instances, may falsely predict the future occurrence of disease
particularity in tests for predisposition to multifactorial disorders and
disorders of variable expressivity.))76
Santé Canada rapporte que les disparités quant à la fiabilité des tests génétiques a incité
quelques organismes, dont le Advisory Committe for Genetic Testing du Royaume-
Uni77 et le Task Force on Genetic Testing des États-Unis78, à formuler des
recommandations assurant un usage adéquat des tests génétiques. Conscient de
l'importance de calmer les craintes des consommateurs douteux de leur validité et de
76 M.-F. BICH, loc. cit, note 29, 236.
77 SANTÉ CANADA, op. cit., note 19, p.l3 : «Premièrement, compte tenu du taux élevé de variations
normales dans l'ADN, il faut prendre bien soin de s'assurer que l'altération génétique observée est
associée au trouble par un lien causal et non par coïncidence. Le comité recommande que la validité
soit confirmée par des données publiées et soumises à l'examen des pairs. Deuxièmement, même
lorsque la validité scientifique d'un test a été clairement établie, il risque d'y avoir d'autres facteurs
susceptibles de l'affecter. Le comité reconnaît que certaines personnes présentant une altération
génétique peuvent ne jamais développer la maladie anticipée, que les personnes dont les résultats aux
tests sont normaux demeurent à risque, qu'il peut s'avérer impossible de vérifier par des tests toutes
les mutations affectant un gène et que certains cas peuvent découler d'altérations dans un gène
différent non testé (ce que l'on appelle l'hétérogénéité génétique). Par conséquent, le comité insiste
sur l'importance de connaître l'étendue et les limites de l'association entre les résultats des tests et la
maladie (taux de faux positifs et de faux négatifs. Troisièmement, le comité met en lumière la
difficulté qu'il a à utiliser des marqueurs génétiques liés. Le taux d'erreurs doit être déterminé de
façon exacte et il doit être peu élevé. Quatrièmement, toute information se rapportant à la gravité de
la maladie ou à l'âge auquel elle se déclenche est très importante pour la personne testée. Cependant,
le comité déconseille d'inclure cette information dans les résultats des tests fournis à la personne, sauf
si «les associations ont été validées et [00'] que l'information peut être utilisée pour interpréter un
résultat individuel plutôt qu'une série». Le comité mentionne deux autres points à considérer. Les
personnes testées devraient être informées des taux d'erreurs techniques ou humaines associés aux
tests. Le comité recommande en outre que, dans la mesure du possible, on confirme «la présence du
trouble et de l'altération génétique particulière visés par le test, chez un membre de la famille
affecté». Cette connaissance renforce l'exactitude du résultat du test.»
78 IQ, 14: Cet organisme recommande la mise en place de comités de surveillance responsables
d'autoriser les protocoles d'élaboration des tests génétiques.
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leur sûreté, Santé Canada appuie ces recommandations79. Mis à part la validité du test,
d'autres défis persistent dont, notamment, l'interprétation juste des résultats8o• Afin
d'en assurer la validité, seuls des spécialistes autorisés devraient administrer l'examen
et veiller à l'analyse et à l'interprétation des résultats. L'encadrement réglementaire de
même que le contrôle des laboratoires s'avèrent aussi primordial.
Hi) Statistiques
Dans le domaine de l'emploi, les employeurs ont-ils recours au test génétique? Au
Canada, nous ne connaissons pas la fréquence à laquelle un test génétique est
administré, pas plus que la fréquence à laquelle les entreprises canadiennes
l'administrent ou exigent cette information8). Aucune statistique sur ce sujet n'est
disponible. Ceci s'explique par le fait que cette pratique n'est pas très répandue et elle
s'effectue seulement dans quelques domaines particuliers, dont la reproduction
humaine, l'exercice de lajustice82 et les grandes recherches médicales. Le problème est
que les informations recueillies se trouvent dans les dossiers médicaux des patients.
La situation est quelque peu différentes aux États-Unis. En 1989, une étude menée par
l'Office of Technology Assessement (OTA) concernant les 500 entreprises les plus
importantes des États-Unis (Fortune 500), les 50 plus importants services publics et les
33 principaux syndicats indiquait que douze des compagnies sondées, soit 5%, avaient
79 Id.
80 P. KIM, loc. cit., note 47, 1506: «The result must be interpreted in light ofwhat is known about the
sensitivity, specificity, and predictive value of the test in the relevant population. »
81COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Rapport annuel 1999-
2000, Ottawa, Ministère des Travaux publics et Services gouvernementaux, 1999-2000, p.14, en
ligne: <http://www.privcom.gc.ca/information/ar/02_04_08f.asp> (date d'accès: 17 novembre
2002).
82 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 16, p. 18.
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eu recours aux tests génétiques ou aux tests de contrôle et de surveillance83 . Une seule
de ces entreprises utilisait les deux types de tests. Suite à ces résultats, le American
Management Association (AMA) a rendu publique les résultats d'un sondage mené en
1999. L'examen révélait que:
«30 percent of large and midsize companies sought sorne form of
genetic information about their employees, and 7 percent used that
information in awarding promotions and hiring.))84
Il est intéressant de noter qu'une étude menée par le National Center for Genome
Resources85 en 1997 révélait que 63% des 1000 individus sondés ne se soumettraient
pas à un test génétique si un employeur ou un assureur avait accès aux résultats et 85%
étaient d'opinion qu'il fallait interdire à l'employeur l'accès à l'information génétique
d'un candidat ou d'un employé. D'ailleurs, 17% des répondants affirmaient ne pas
avoir révélé à leur employeur l'information génétique qu'ils connaissaient sur eux-
mêmes par crainte de perdre leur emploi ou leur couverture d'assurance.
Cette crainte de discrimination génétique a de graves répercussions tant pour l'individu
que pour la recherche scientifique. Craintifs des répercussions, les individus refuseront
d'avoir ce genre d'informations dans leur dossier médical. Ainsi, ils ne bénéficieront
pas d'un dépistage et d'un traitement préventif. D'autre part, les scientifiques prévoient
une diminution de la participation aux études cliniques évaluant les risques de
développer une maladie génétique. En conséquence, les recherches scientifiques sont
susceptibles d'être ralenties par les craintes de discrimination génétique.
83 M.-F. BICH, loc. cit., note 29, 337; Diane MARTINDALE, « Pink Slip in Your Genes», (2001)
Scientific America 20; M. A. PAGNATTARO, loc. cit., note 12,148.
84 D. MARTINDALE, loc. cit., note 83, 20.
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L'utilisation de la technologie génétique étant plutôt rare pour le moment, l'information
qui en découle ne crée pas encore d'ennuis concrets dans le domaine de l'emploi86.
Cependant, cette situation risque de changer à mesure que les technologies génétiques
deviennent plus fiables et moins coûteuses et que les employeurs sont sensibilisés à leur
existence87.
85 Id., 20; Paul Steven MILLER, «Genetic Discrimination in the Workplace», 26 (1998) J.L. Med.&
Ethics 189.
86 M. A. PAGNATTARO, loc. cit., note 12, 154: «Genetic monitoring and screening are just beginning,
but evidence of genetic discrimination is apparent in a 1996 study conducted by a joint effort, which
included researchers at Harvard Medical School and Stanford School of medicine. The result showed
that a number of institutions, including health and life insurance corporations, c1inical professionals,
adoption agencies, armed services, employers, educational institutions, and blood bankers, have
engaged in such discrimination. Specifically, with regard to employers, the study revealed that in
many of the cases involving employment, individuals believed that they were not hired or were fired
because they were at-risk for genetic conditions. In other cases, individuals who were employed
reported that they were reluctant to seek either a more desirable job or a job in a different location
because they feared that they would be unable to obtain health insurance in their new position.»
87 J. GARDNER-HOPKINS, loc. cit., note 40, 468.
Chapitre II
ENJEUX DU TEST GÉNÉTIQUE
«Le développement des connaissances en génétique humaine donne
aux généticiens et aux médecins de nouveaux outils de dépistage et de
diagnostic qui leur permettent de prévoir certains problèmes de santé
chez les individus et leur progéniture. On parle de médecine
prédictive et de « médecine de l'information ». Toutefois, la juste
utilisation des tests génétiques, dans le contexte d'un exercice
diagnostique ou de dépistage, ainsi que la gestion immédiate et à long
terme de l'information qui en découle soulèvent des questions
nouvelles auxquelles il faut s'attarder.»88
L'utilisation et le développement de la génétique humaine soulèvent de nombreuses
questions qui touchent la définition, la protection et la promotion d'importantes valeurs
démocratiques et de droits fondamentaux. La technologie génétique suscite de
nombreuses craintes en matière de respect de la vie privée, de confidentialité des
renseignements génétiques, d'autonomie, d'intégrité, de dignité, de droit à l'égalité de
traitement, de discrimination. L'importance à accorder à ces valeurs lorsqu'elles sont
en conflit font l'objet de diverses prises de position. Devant l'impossibilité de faire une
étude exhaustive de tous les enjeux soulevés par l'utilisation du test génétique, le
second chapitre examine les enjeux économiques et éthiques de l'utilisation de la
technologie génétique dans le domaine de l'emploi. Avantageux pour l'employeur à de
nombreux égards, son utilisation soulève de nombreuses inquiétudes qui méritent une
attention particulière.
~ "CONSEIL DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE, op. cit., note 62, p. 13.
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A) ENJEUX ÉCONOMIQUES
Dans un contexte d'emploi, l'accès au test génétique soulève de nombreuses
considérations économiques pour l'employeur. À prime abord, les employeurs
pourraient être intéressés aux résultats des tests génétiques, car ceux-ci seraient
potentiellement un indicateur prévisionnel de la santé future d'un candidat et pourrait
présager un certain taux d'absentéisme. Par ailleurs, nous pouvons penser que son
utilisation épargnera de nombreux coûts et permettra d'affecter un employé à un poste
de travail sécuritaire. Il s'ensuivra alors une baisse des maladies liées à
l'environnement de travail. Certains signalent également que l'employeur verra les
cotisations aux régimes d'indemnisation des accidents du travail et des maladies
professionnelles qu'il doit verser à l'État (le Canada et la France) ou aux assureurs
privés (États-Unis) diminuer89 • Il en est de même pour les primes d'assurance
souscrites au bénéfice des salariés garantissant, par exemple, le remboursement des
frais liés aux soins de santé ou à l'achat des médicaments. La diminution des
réclamations du salarié provoquera une diminution des primes exigibles. Notons que
les risques de discrimination seront plus élevés lorsque les employeurs défraient le coût
des primes d'assurance maladie, tel qu'aux États-Unis9o• Le montant est plus élevé dans
certaines entreprises :
«In any given year, 5 percent of health care claimants consume 50
percent of health care resources, and 10 percent of claimants consume
70 percent of resources. It quickly becomes clear to health benefits
managers that if they can eliminate a class of very high cost users,
they are going to save the company a lot of money. And those high-
89 M.-F. BICH, lac. cit., note 29, 239.
90 Patrick S. FLORENCIO et Erik D. RAMANATHAN, « Secret Code: The Need for Enhanced Privacy
Protections in the United States and Canada to Prevent Employrnent Discrimination Based on Genetic
and Health Information », (2001) 39 Osgoode Hall L. 1. 77, 85.
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cost users do not even have to be employees; they can be dependants
of employees.» 91
La diminution de maladies professionnelles engendre une main-d'œuvre efficace et
productive. La consultation des données génétiques sera utilisée de manière à éviter un
absentéisme coûteux et des dépenses irrécupérables à long terme dans la formation
d'un individu prédisposé à développer une maladie génétique.
Bref, l'accès à l'information génétique présente les avantages suivants pour
l'employeur:
« [... ] the use of genetic information can promote[for the employer]
cost-effective planning strategies, maximise employee efficiency,
reduce workers' compensation claim cost and medical insurance
premiums and minimise the risks of future liability under tort law.
Without legal restrictions, many employers will inevitably seek to
exclude individuals from the workplace if they consider them to have
. d 92poor genette recor s. »
B) ENJEUX ÉTHIQUES ET JURIDIQUES
Malgré l'intérêt économique pour l'employeur de connaître l'état de santé de ses
employés, l'utilisation de cette information peut avoir pour effet d'exclure des
individus compétents du marché du travail. L'auteur Mark A. Rothstein93 expose
éloquemment la problématique:
«An individual at age 20 who is unemployable because he will
develop Huntington' s disease at age 40 should not be a ward of the
state for the 20 years he remains healthy and potentially productive,
yet unemployed. Taxpayers will end up paying more to support this
91 Mark A. ROTHSTEIN, «Genetic Privacy and Confidentiality: Why they are so Hard to Protect»,
(1998) 26 J.L. Med. & Ethics 198,201; P. FLORENCIO et E. RAMANATHAN, loc. cit., note 90,
87.
92 J. GARDNER-HOPKINS, loc. cit., note 40, 437.
93 Mark A. ROTHSTEIN, Medical Screening and the Employee Health Cost Crisis, Washington D.C.,
The Bureau of National Affairs, 1989, p. 223.
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individual than any company will save. And this does not even
consider the human costs.»
À prime abord, nous devons déterminer le droit de l'employeur d'accéder l'information
génétique d'un candidat ou de lui faire passer un tel examen. Advenant le cas où
l'employeur possède de tels droits, il est à craindre que les droits fondamentaux que
nous tenons chers, notamment le respect de la vie privée et le droit à la non-
discrimination, sont susceptible d'être brimés. Il peut effectivement être difficile de
concilier les intérêts en jeu et de voir à leur respect, de là les craintes de discrimination
génétique dans le secteur de l'emploi. La discrimination génétique se définit comme
étant:
«le traitement inéquitable d'une personne à cause de son génotype.
Elle consiste en une forme de discrimination exercée contre un
individu ou une famille, pour la simple raison que son génotype
semble s'écarter de la norme.»94
En ce qui concerne le respect au droit à la vie privée, ses composantes sont le droit à
l'anonymat, à l'intimité, au respect de la dignité humaine et à l'intégrité. Le droit à la
vie privée est inclus aux articles 7 et 8 de la Charte canadienne des droits et libertés95 .
La Cour suprême du Canada a confirmé dans l'arrêt R. c. Dyment96 que le droit à la
94 SANTÉ CANADA, Test génétiques de détection des maladies à déclenchement tardif: analyse
thématique approfondie des questions relatives aux politiques et aux domaines de compétence,
Ottawa, Ministère des Travaux publics et Services gouvernementaux, 200l, p.ll.
95 Charte canadienne des droits et libertés, partie 1 de la Loi constitutionnelle de 1982 [annexe B de la
Loi de 1982 sur le Canada (1982, R.-U., c.ll)] [ci- après citée «Charte canadienne»]; P. S.
FLORENCIO et E. D. RAMANATHAN, loc. cit., note 90, 101 : «The Supreme Court of Canada has
expressed sympathy for the proposition that section 7 of the Canadian Charter includes a right to
privacy. See, for example, R. v. Mills [1986] 1 S.C.R. 863 at 919-20; R. v. Beare [1988] 2 S.C.R.. 387
at 412; R. v. Morgentaler [1988] 1 S.C.R. 30 at 55; and R. v. 0 'Connor [1995] 4 S.RC. 411 at 482. »
96 R. c. Dyment, [1988] 2 RC.S 417[ci-après citée « Dyment»]. Plus récemment, dans Godbout c.
Longueuil (Ville), [1997] 3 RC.S. 844, le juge La Forest rappelle que l'article 7 de la Charte
canadienne garantit le droit à la vie privée et doit être interprété en fonction des valeurs de l'ensemble
de la Charte. À la page 891, le l'honorable juge précise que:
«[ ... ], la liberté ne signifie pas simplement l'absence de toute contrainte physique.
Dans une société libre et démocratique, l'individu doit avoir suffisamment
d'autonomie personnelle pour vivre sa propre vie et prendre des décisions qui sont
d'importance fondamentale pour sa personne.»
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protection contre les fouilles, les perquisitions ou les saisies abusives, garanti par
l'article 8, s'étend à la protection de la vie privée. Dans cette affaire, suite à un accident
de la route, les autorités avaient obtenu un échantillon de sang de l'accusé sans son
consentement et à son insu dans le but de faire des tests d'alcool. La Cour était
d'opinion que «l'utilisation du corps d'une personne, sans son consentement, en vue
d'obtenir des renseignements à son sujet, constitue une atteinte à une sphère de la vie
privée essentielle au maintien de sa dignité humaine.»97 Les juges ont conclu que
l'article 8 de la Charte canadienne protège le droit au respect à la vie privée et s'étend
aux demandes d'informations personnelles et au respect du corps humain98. Il
représente le droit d'être laissé seul et il est lié à la dignité et à l'intégrité de la
personne. Comme le rappelle le juge La Forest dans l'arrêt Dymenë9 :
« [... ] la société a fini par se rendre compte que la notion de vie
privée est au cœur de celle de la liberté dans un état moderne [... ]
Fondée sur l'autonomie morale et physique de la personne, la notion
de vie privée est essentielle à son bien-être. »
Cette interprétation respecte d'ailleurs les principes de la Déclaration universelle des
droits de 1'homme100 selon lesquels la protection de la vie privée est un droit
fondamental. Le droit au respect à la vie privée en matière d'information génétique
97 lQ., 431 et 432.
98 R. c. Dyment, précité, note 96; SANTÉ CANADA, op. cit., note 61, p.18 : <<Ainsi, la Charte reconnaît
probablement dans une certaine mesure l'attente raisonnable des individus en matières de protection
des données génétiques personnelles contre l'intrusion indue de l'État. L'attente raisonnable la plus
importante à cet égard est probablement celle qui touche l'information génétique «identifiable», c'est-
à-dire celle qui permet d'identifier un individu. »
99lQ.
100 Déclaration universelle des droits de l'homme, Rés. AG. 217 (111), Doc. Off. AG NU, 3e sess., supp.
n03, Doc. NUN810 (1948) 71, en ligne: <http://www.unesco.org/general/fre/legal/droits-
hommes.shtml> (date d'accès: 10 juin 2003).
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«découle du postulat selon lequel l'information de caractère génétique est propre à
l'intéressé, qui est libre de la communiquer ou de la taire comme ill'entend»lol.
Au Québec, l'article 5 de la Charte des droits et libertés de la personne102 reconnaît
explicitement le droit à la vie privée. Cette disposition prévoit que «[t]ouOO personne a
le droit au respect de la vie privée.» Il est à noter que l'arrêt Godbout c. Longueuil
(Ville)102-A reconnaît que, dans les cas où cela est justifié, les renseignements
confidentiels ou personnels jouiront de la protection de l'article 5 de la Charte
québécoise. Le Code civil du Ouébec103 contient également un chapitre sur le respect
de la réputation et de la vie privée104. L'article 36 c.c.Q précise certains des actes qui
peuvent être considérés comme des atteintes à la vie privée d'une personne105 . L'arrêt
La prohibition de divulguer des renseignements personnels sur l'état de santé est, pour
sa part, reconnue indirectement à l'article 37 c.c.Q. Les derniers articles du chapitre sur
le respect de la réputation et la vie privée portent sur le droit de consulter et de rectifier
un dossier qu'une autre personne détient106 en octroyant au tribunal le pouvoir de
lOI P. BAHAMIN, loc. cit., note 72, 214.
102 L.R.Q., c.C-12 [ci-après citée « Charte québécoise »].
102-A Godbout c. Longueuil (Ville), précité, note 96.
103 L.Q., 1991, c. 64 [ci-après citée <<C.c.Q.»].
104 C.c.Q., art. 35 à41.
lOS c.c.Q., art. 36: « Peuvent être notamment considérés comme des atteintes à la vie privée d'une
personne les actes suivants:
1° Pénétrer chez elle ou y prendre quoi que ce soit;
2° Intercepter ou utiliser volontairement une communication privée;
3° Capter ou utiliser son image ou sa voix lorsqu'elle se trouve dans des lieux privés;
4° Surveiller sa vie privée par quelque moyen que ce soit;
5° Utiliser son nom, son image, sa ressemblance ou sa voix à toute autre fin que
l'information légitime du public;
6° Utiliser sa correspondance, ses manuscrits ou ses autres documents personnels.»
106 c.c.Q., art. 38 à 41 :
Art. 38 : «Sous réserve des autres dispositions de la loi, toute personne peut, gratuitement, consulter et
faire rectifier un dossier qu'une autre personne détient sur elle soit pour prendre une décision à son
égard, soit pour informer un tiers; elle peut aussi le faire reproduire, moyennant des frais
33
déterminer les conditions et les modalités d'exercice du droit de consultation ou de
rectification d'un dossier lorsque la loi ne le prévoit pas lO7 •
Le droit au respect de la vie privée implique un devoir de confidentialité. Il s'applique
aux données médicales incluant l'information génétique108. Ce droit risque toutefois
d'être menacé par les développements technologiques permettant le stockage
électronique d'informations personnelles concernant l'état de santé d'un individu. La
confidentialité se rapporte également au droit à l'autonomie et au droit à l'ignorance.
La violation de ces droits est susceptible de porter atteinte à la dignité humaine et à
l'intégrité109. Au niveau international, la Déclaration universelle sur le génome humain
et les droits de l'homme110 reconnaît la liberté de choisir ce que nous voulons ou ne
voulons pas savoir sur notre génome. La Convention sur les Droits de l 'Homme et la
biomédecine 111 et la Charte des droits fondamentaux de l'union européenne112
raisonnables. Les renseignements contenus dans le dossier doivent être accessibles dans une
transcription intelligible.»
Art. 39 : « Celui qui détient un dossier sur une personne ne peut lui refuser l'accès aux renseignements
qui y sont contenus à moins qu'il ne justifie d'un intérêt sérieux et légitime à le faire ou que ces
renseignements ne soient susceptibles de nuire sérieusement à un tiers.»
Art. 40: «Toute personne peut faire corriger, dans un dossier qui la concerne, des renseignements
inexacts, incomplets ou équivoques; elle peut aussi faire supprimer un renseignement périmé ou non
justifié par l'objet du dossier, ou formuler par écrit des commentaires et les verser au dossier.
La rectification est notifiée, sans délai, à toute personne qui a reçu les renseignements dans les six
mois précédents et, le cas échéant, à la personne de qui elle les tient. Il en est de même de la demande
de rectification, si elle est contestée.»
Art. 41 : «Lorsque la loi ne prévoit pas les conditions et les modalités d'exercice du droit de consultation
ou de rectification d'un dossier, le tribunal les détermine sur demande.
De même, s'il survient une difficulté dans l'exercice de ces droits, le tribunal la tranche sur demande.»
107 C.c.Q., art. 41.
lOS G. LAURIE, op. cit., note 28, p.230.
109 H. GUAY et B.M. KNOPPERS, loc. cit., note 74, 563.
110 Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l'homme, Rés. AG 152, Doc. Off. AG
NU, 53e sess., Doc. NU A/53/625 Add.2 (1998), en ligne:
<http://www.unesco.org/ibc/fr/genome/projet/> (date d'accès: 8 décembre 2002) [ci-après citée
«DUGHDH»] : art. 5c) : «Le droit de chacun de décider d'être informé ou non des résultats d'un
examen génétique et de ses conséquences devrait être respecté. »
111 Conseil de l'Europe, Convention pour la protection des Droits de l'Homme et de la dignité de l'être
humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur les Droits de
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contiennent une disposition similaire. La liberté de choisir ce que nous voulons ou ne
voulons pas savoir sur notre génome s'avère d'autant plus critique lorsque aucun
remède n'existe pour traiter la maladie diagnostiquée l13 • En conséquence, l'imposition
d'un test par l'employeur risque de porter atteinte à cette liberté114.
L'information génétique devenant plus facilement accessible aura potentiellement pour
effet de menacer les droits et libertés fondamentales 115. En protégeant l'accès à
l'information génétique, le droit à la vie privée sera conservé116. La question de la
confidentialité des renseignements génétiques deviendra plus épineuse lorsque les
institutions, les organismes ou les entreprises démontrent un intérêt pour ce genre
d'informations. Il deviendra alors impérieux de respecter les droits à la vie privée et à
la confidentialité des individus contre la divulgation de leur information génétique. La
question de la confidentialité de l'information génétique est discutée plus longuement
au chapitre V.
Le choix de se soumettre à un test de génétique ou de rendre une telle information
disponible à une entreprise, un organisme ou une institution doit en être un libre et
l'Homme et la biomédecine, 4 avril 1997, S.T.E. No 164, en ligne:
<http://conventions.coe.int/Treaty/fr/Treaties/HtmIl164.htm> (date d'accès: 3 novembre 2002) [ci-
après citée «CDHB»] : art. 10 (2): «Toute personne a le droit de connaître toute information
recueillie sur sa santé. Cependant, la volonté d'une personne de ne pas être informée doit être
respectée. »
112 CE, Charte des droits fondamentaux de l'union européenne, [2000] J.O.L. 364/01, en ligne: CE
<http://www.europarl.eu.int/charter/pdf/textjr.pdf.> (date d'accès: 24 novembre 2002) :
art. 11(1) : «Toute personne a droit à la liberté d'expression. Ce droit comprend la liberté d'opinion et la
liberté de recevoir ou de communiquer des informations ou des idées sans qu'il puisse y avoir
ingérence d'autorités publiques et sans considération de frontières.»
113 1. COLBY, loc. cit., note Il,459.
114 Deborah GRIDLEY, «Genetic Testing Under the ADA: A Case for Protection from Employment
Discrimination », (2001) 89 Georgetown L.J. 973, 980; 1. COLBY, loc. cit., note Il,458.
115 P. S. FLORENCIO et E. D. RAMANATHAN, loc. cit., note 90,87.
116 H. GUAY et B. M. KNOPPERS, loc. cit., note 74, 564.
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éclairé. Ce choix devient d'autant plus important puisque l'information génétique a des
répercussions sur les membres de la famille.
Réitérée par l'UNESCO dans la DUGHDH l17 et par le Conseil de l'Europe dans la
CDHB 118, l'obligation d'un consentement libre et éclairé semble plutôt théorique. Peut-
on réellement parler de consentement libre et éclairé ou de libre choix du postulant
lorsqu'il se trouve en situation de dépendance économique face à l'employeur?
L'auteur Guy Lebeer expose éloquemment la problématique en énonçant, dans Genetic
Pre-Employment Test: The Sociological Aspects119, que nous devons considérer
l'ensemble des aspects socio-économiques:
«Given the present state of scientific knowledge, the inclusion of
genetic testing among the medical examinations conducted on
recruitment can only be for purely selective purposes and can only
appear to workers as a symbol of the intensification and extension of
selection practices, ref1ecting and accelerating the deterioration
(deregulation) of the employment situation.
Sorne see the stress put on genetic testing at work as an inversion of
priorities, a reversaI of public collective responsibility based on
solidarity. Instead of creating a healthy and risk-free working
environment for aIl, genetic testing will replace collective
responsibility with individual responsibility and a situation where
individuals must choose between adjusting to a context in which they
are at risk and removing themselves from that context.
As long as genetic testing does not prove to have satisfactory
predictive value, the social context requires that testing be refused on
recruitment. Should workers be kept ignorant of these tests? Where
the answer is no, information in the form of genuine genetic advice
should be given solely by the medical officer, the only person in the
firm to be informed of the results if the applicant decides to undergo
the testing. Testing should be carried out in approved units and
regulations should prevent the applicant from communicating medical
117 DUGHDH, art. 5.
118 CDHB, art. 5-9.
119 Guy LEBEER, « Genetic Pre-Employment Test: the Sociological Aspects », dans Noëlle LENOIR
(dir.), Round Table - Genetic testing in the Workplace, European Group on Ethics in Science and
New Technologies to the European Commission, Luxembourg, Official Publications of the European
Communities, 2000, p.4S, à la page 53.
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infonnation to the employer. AlI this also requires that the medical
officer should enjoy absolute independence, an independence sorne
people would question because the doctor is paid by the employer.»
Au Québec, les articles 10, Il et 13 c.c.Q. prévoient que nul ne peut être soumis à un
examen médical sans son consentement libre et éclairé:
Article 10 : «Toute personne est inviolable et a droit à son intégrité.
Sauf dans les cas prévus par la loi, nul ne peut lui porter atteinte sans
son consentement libre et éclairé.»
Article Il : «Nul ne peut être soumis sans son consentement à des
soins, quelle qu'en soit la nature, qu'il s'agisse d'examens, de
prélèvements, de traitements ou de toute autre intervention.
Si l'intéressé est inapte à donner ou à refuser son consentement à des
soins, une personne autorisée par la loi ou par un mandat donné en
prévision de son inaptitude peut le remplacer.»
Article 13 : «En cas d'urgence, le consentement aux soins médicaux
n'est pas nécessaire lorsque la vie de la personne est en danger ou son
intégrité menacée et que son consentement ne peut être obtenu en
temps utile.
Il est toutefois nécessaire lorsque les soins sont inusités ou devenus
inutiles ou que leurs conséquences pourraient être intolérables pour la
personne.»
L'obtention d'un consentement libre et éclairé est primordiale en raison de l'impact que
peut avoir la divulgation d'infonnations génétiques sur les membres de la famille
immédiate. Par exemple, cette infonnation peut avoir des répercussions négatives ou
positives sur les chances d'un autre membre de la famille de se trouver un emploi \20.
Afin d'obtenir un tel consentement, un conseiller génétique doit être mis à la
disposition des personnes concernées et de leur famille de manière à les infonner de la
nature de la maladie, des techniques disponibles pouvant préciser les risques, des
120 Mairi LEVITT, «Genetic Testing in the Workplace: Ethical and Philosophical Perspectives», dans
Noëlle LENOIR (dir.), Round Table - Genetic testing in the Workplace, European Group on Ethics
in Science and New Technologies to the European Commission, Luxembourg, Official Publications
of the European Communities, 2000, p.22 à la page 29.
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mesures préventives, thérapeutiques et psychologiques disponibles et de l'ensemble des
répercussions d'un test génétique l2l . Le conseiller génétique discutera de l'ensemble
des enjeux afin d'aider l'individu à prendre une décision libre et éclairée. Ceci est
d'une importance capitale puisque les résultats sont susceptibles d'être incorrectement
compris et d'engendrer de graves réactions psychologiques incluant la dépression,
l, ." 1 h 1 1 b·l·' 122anxlete, a onte et a cu pa 1 lte.
Malgré l'adoption de politiques internationales et nationales insistant sur l'importance
d'obtenir un consentement libre et éclairé ainsi que les services d'un conseiller
génétique, les études démontrent que les tests génétiques sont fréquemment administrés
sans les services d'un conseiller génétique et en l'absence de consentement explicite.
Par exemple, les résultats d'une étude ont démontré que seulement 45% des 245
laboratoires génétiques américains exigeaient un consentement libre et éclairé123 .
Malheureusement, aucune étude similaire n'a été menée au Canada.
Lors de l'embauche, nombreux sont ceux qui doutent du consentement libre et éclairé
du postulant. À cette étape, tout en étant libre de se soumettre à un test génétique,
121 CONSEIL DE LA SANTÉ ET DU BIEN-ÊTRE, op. cit., note 62, p.68. Voir également Neil F.
SHARPE, «Genetic Screening and Testing in Canada: a Model DutY of Care», (1996) 4 Health L. 1.
1 ; John B. DOSSETOR et Marion C.E. BRIGGS, «Genetic Counselling: a Role for Relational
Ethics», (1995) 3 Health L. J. 289.
122 T. CAULFIELD, loc. cit., note 59, 457; SANTÉ CANADA, Tests génétiques de détection des
maladies à déclenchement tardif: Pratiques actuelles en matière de recherche et analyse de
l'élaboration de politiques, Ottawa, Ministère de Travaux Publics et Services gouvernementaux,
2001, p. 6; N. F. SHARPE, loc. cit., note 121; J. COLBY, loc. cit., note Il, 459:«Potentially
unlimited psychological harms resulting from genetic information include: anxiety caused by
inaccurate testing; a stigmatic effect; and the harm caused by revealing information about an
individual's immutable genome and, in a sense, their mortality. Unadvised revelation of such
information can be devastating, affecting every facet of a person's life.»
123 T. CAULFIELD, loc. cit., note 59, 457.
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l'employeur peut refuser, sauf pour des motifs discriminatoires, de l'embaucher124. Le
postulant ressent donc une pression de s'y soumettre sans quoi il n'obtiendra pas le
poste convoité. Son consentement est donc quelque peu vicié 125. L'article 5 de la
Charte québécoise protège notamment le droit de prendre des décisions
fondamentalement personnelles sans influence externe indue. 125-A
Enfin, les individus ne voudront ni se confier aux professionnels de la santé, ni aux
conseillers génétiques, ni même participer à la recherche scientifique par crainte de ne
pas être embauchés ou de perdre leur emploi. En conséquence, les effets bénéfiques
escomptés de la collecte de renseignements génétiques dans le cadre du PGH ne seront
pas atteints.
L'accès à l'information génétique par l'employeur pour des raisons qui ne sont pas
liées à la santé ou à la sécurité peut porter atteinte au droit à la vie privée. Bref, les
nouvelles technologies facilitant l'accès à l'information génétique peuvent
potentiellement menacer nos droits et libertés fondamentales. Les inconvénients qui
découlent du test génétique peuvent se résumer ainsi :
«le spectre d'une intrusion généralisée au plus intime de l'être
humain; la création d'un « sous-prolétariat génétique» formé
d'individus inemployables, condamnés à l'assistance publique,
facilement exploitables, privés d'accès à ce qui demeure, dans nos
sociétés, le mode privilégié d'organisation du travail; la perspective
d'une discrimination génétique qui assoiera le pouvoir des uns sur les
autres; l'assimilation consommée du travailleur à un actif dont il
convient d'assurer la productivité maximale et qui doit être exempt de
124 COMMISSION DES DROITS DE LA PERSONNE ET DES DROITS DE LA JEUNESSE, Les
examens médicaux en emploi, Québec, 1998, p.17.
125M. LEVITT, «Genetic Testing in the Workplace: Ethical and Philosophical Perspectives», dans Noëlle
LENOIR (dir.), op. cit., note 120, p.28.
12S-A Godbout c. Longueuil (Ville), précité, note 96.
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défauts latents, vices qui, en d'autres temps, seraient demeurés
cachés. »126
Le test génétique devient donc une source d'inquiétude puisque les technologies
conçues à des fins légitimes pourront être utilisées pour réduire les gens à leurs
éléments biologiques. Leurs statuts social et civil seront influencés par leur
composition biologique. Dans un cas extrême, conférer un statut civil ou juridique en
fonction des caractéristiques génétiques d'une personne équivaudrait à laisser des
éléments biologiques déterminer la valeur humaine et les possibilités offertes sur le
plan social, économique et culturel. De même, l'usage de ces tests pour des fins non
médicales en inquiète plusieurs puisque «aucune technique de surveillance ne menace
plus la vie privée que les méthodes visant à décoder l'information contenue dans les
gènes humains »127. Ces inquiétudes ne feront que s'accentuer puisqu'il est à prévoir
que les tests seront plus sophistiqués, leur signification en sera plus importante et leurs
coûts décroissants stimuleront leur utilisation128.
126 M.-F. BICH, loe. eit., note 29,233.
127 H. GUAY, B. M. KNOPPERS et I. PANISSET, loe. eit., note Il,206.
128 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. eit., note 16, p.14.
Chapitre III
TROIS APPROCHES POUR L'ÉLABORATION DE
POLITIQUES D'ENCADREMENT À LA
DISCRIMINATION GÉNÉTIQUE
Considérant l'ensemble de ces enjeux, les développements en matière de génétique
humaine, riches de promesses pour améliorer la santé et le bien-être, pourraient être
utilisés à des fins désastreuses. L'utilisation de cette technologie dans le secteur de
l'emploi s'inscrit dans un contexte particulier. L'employeur possède un droit de
gérance qui l'autorise à évaluer et à sélectionner les candidats à l'embauche. Ce droit
est toutefois limité par un cadre législatif prohibant les pratiques discriminatoires129.
Dans un contexte d'embauche, offrons-nous une protection législative adéquate compte
tenu des risques de discrimination génétique? Nos droits et nos libertés les plus
fondamentales sont-ils menacés? Ce chapitre expose trois approches adoptées par la
communauté internationale, régionale et nationale afin de traiter adéquatement de la
question de discrimination génétique au stade de l'embauche : l'approche axée sur le
respect des droits de la personne, l'approche statutaire et l'approche « laissez-faire)),
axée sur le marché. Nous analyserons les avantages et les inconvénients des trois
approches et les raisons pour lesquelles les systèmes juridiques sélectionnés, soit la
France et le Royaume-Uni, ont favorisé une approche plutôt qu'une autre.
129 "CONSEIL DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE, op. cit., note 62, p.26. L'article 10 de la Charte
québécoise et l'article 15 de la Charte canadienne sont des exemples de dispositions législatives
prohibant la discrimination.
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A) ApPROCHE AXÉE SUR LE RESPECT DES DROITS DE LA PERSONNE
Le PGH est une initiative d'ampleur internationale nécessitant une coopération à tous
les niveaux de manière à promouvoir la recherche scientifique tout en protégeant les
droits de l'homme. Un nombre considérable d'instruments internationaux visant la
protection des droits de l 'homme existe, dont la Déclaration universelle des droits de
l'homme130, la Convention de sauvegarde des Droits de l'Homme et des libertés
fondamentales 131 , la Charte sociale européenne132, le Pacte international sur les droits
civils et politiques133, le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et
culturels134, etc. Selon la communauté internationale, cette protection est insuffisante en
raison des progrès scientifiques des dernières années135. Bien que ces instruments
internationaux demeurent la base de notre conception des droits de l'homme, les
découvertes dans le domaine de la génomique imposent une réévaluation.
La communauté internationale propose l'adoption d'instruments législatifs axés sur la
protection des droits et libertés fondamentaux, de l'intégrité et de la dignité de la
personne afin d'assurer le respect des droits de l'homme à l'ère de la révolution
génétique. Elle prône également l 'harmonisation des politiques nationales afin de
mieux réagir aux développements technologiques et scientifiques. Dans les paragraphes
130Déclaration universelle des droits de l'homme, précitée, note 100.
131 Conseil de l'Europe, Convention de sauvegarde des droits de l'Homme et des libertés fondamentales,
4 novembre 1950, 213 RT.N.U. 221, STE n0005, en ligne:
<http://conventions.coe.int/Treaty/FRJCadreprincipal.htm> [ci-après citée «CSDH»](date d'accès:
10 juin 2003).
132 Conseil de l'Europe, Charte sociale européenne, STE n0035 , en ligne: Conseil de l'europe
<http://conventions.coe.int/treaty/FRJWhatYouWant.asp?NT=035 > (date d'accès: 10 juin 2003).
133 Pacte international relatif aux droits civils et politiques, 19 décembre 1966, 999 RT.N.U. 171, art. 9-
14, RT. Cano 1976 n °47 (entrée en vigueur: 23 mars 1996, accession du Canada 19 mai 1976), en
ligne:
<http://www.unhchr.ch/tbs/doc.nsf/898586bl dc7b4043c 1256a450044f331 /97912ed1c54dbc55c 1256
clc004f5290/$FILE/G0243852.pdf> (date d'accès: 10 juin 2003).
134 Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, 993 R.T.N.U. 3.
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suivants, Je m'attarderai à une série d'instruments internationaux dont la force
normative varie. Vous constaterez que les premières bénéficient d'une force plus
grande que les autres. Mentionnons que ces instruments ne sont aucunement
contraignants. Cependant, nous pouvons facilement penser que les membres de
l'UNESCO qui adhèrent à la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits
de l 'homme ci-après exposée sentiront davantage une obligation morale de l'appliquer
que d'autres instruments.
i) International
a) Organisation des Nations Unies pour l'éducation, la science et la culture
(UNESCO), Comité international de Bioéthique (CIB)
1. Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l'homme
Le 11 novembre 1997, la Conférence générale de l'UNESC0 136, lors de sa 2ge session
a adopté par acclamation et à l'unanimité la DUGHDH137. Subséquemment, soit le 9
décembre 1998, l'Assemblée générale des Nations Unies l'a fait sienne138. Tout en
reconnaissant l'existence de progrès scientifiques grâce aux recherches sur le génome
humain, l'UNESCO prône le respect des droits fondamentaux de la personne. Cette
Déclaration peut être tenue pour une expression des principes généralement acceptés
135 A. L. TAYLOR, loc. cit., note 32, 506.
136L'UNESCO, qui compte 189 États membres, a pour but de contribuer au maintien de la <<paix et de la
sécurité dans le monde en resserrant, par l'éducation, la science, la culture et la communication, la
collaboration entre nations, afin d'assurer le respect universel de la justice, de la loi, des droits de
l'homme et des libertés fondamentales pour tous, sans distinction de race, de sexe, de langue ou de
religion, que la Charte des Nations Unies reconnaît à tous les peuples». Le cm a pour objectif
d'accompagner les progrès de la génétique tout en veillant au respect des principes de dignité et de
liberté de la personne face aux risques de dérives de la recherche biomédicale, notamment de la
génétique. Ce comité est la première institution issue des Nations Unies qui se spécialise en
bioéthique d'une manière systématique. En ligne:
< http://www.unesco.org/general/fre/about/what.shtml> (date d'accès Il juin 2003).
137 DUGHDH, précitée, note 110.
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par la communauté internationale même si elle n'a aucune force obligatoire. Elle
représente un engagement moral auquel ont souscrit les États. Elle est un point de
départ et non une fin en soi. Son but est de stimuler le débat international et la
coopération et son objectif ultime est l'adoption d'une convention contraignante139.
La Déclaration traite de sujets à la source des droits fondamentaux tel que la dignité
humaine et le génome humain ainsi que les droits des personnes concernées incluant,
notamment, les recherches sur le génome humain, la solidarité et la coopération
internationale. De manière concrète, les principes fondamentaux à la base de la
protection des droits de l'homme sont énoncés aux articles 2 et 3. Plus précisément, ces
articles énoncent que :
2b) «Cette dignité impose de ne pas réduire les individus à leurs
caractéristiques génétiques et de respecter le caractère unique de
chacun et leur diversité. »
3) « Le génome humain, par nature évolutive, est sujet à des mutations.
Il renferme des potentialités qui s'expriment différemment selon
l'environnement naturel et social de chaque individu, en ce qui
concerne notamment l'état de santé, les conditions de vie, la nutrition
et l'éducation. »
L'individualité de chaque être humain ne peut se réduire à ses caractéristiques
génétiques. Il n'y a pas que les conditions de vie qui influencent le développement des
gènes, mais aussi l'environnement social, culturel et économique. L'UNESCO
reconnaît le besoin de protéger la dignité et les droits des êtres humains et refuse tout
réductionnisme génétique.
138 DUGHDH, précitée, note 110; Noëlle LENOIR, «Universal Declaration on the Human Genome and
Human Rights: the First Legal and Ethical Framework at the Global Level », (1999) 30 Columbia L.
Rev. 537, 538.
139A. L. TAYLOR, loc. cit, note 32, 511.
44
Par ailleurs, l'article 6 prohibe toute fonne de discrimination génétique:
« Nul ne doit faire l'objet de discrimination fondées sur ses
caractéristiques génétiques, qui auraient pour objet ou pour effet de
porter atteinte à ses droits individuels et à ses libertés fondamentales
et à la reconnaissance de sa dignité. »
Le combat contre toutes fonnes de discriminations injustifiées constitue un pan
fondamental du droit international des droits de l'homme :
« Il s'agit de proscrire les discriminations qui pourraient s'exercer à
l'encontre de groupe de personne présentant certaines particularités
génétiques ou les discriminations dans l'exercice de certains droits
individuels, en matière d'accès à l'emploi [... ] Des particularités
génétiques peuvent donc justifier [... ] des différences de traitement,
sous réserve que celles-ci répondent à une finalité d'intérêt général et
respectent le principe de proportionnalité. »140
La Déclaration s'attarde ensuite à la confidentialité des données génétiques. Ce
principe est exposé à l'article 7141 et se rattache au droit à la vie privée, concept
primordial étant donné les conséquences potentiellement négatives de l'accès à cette
infonnation par des tiers. L'infonnation génétique infonne non seulement sur la réalité
présente, mais également sur l'avenir éventuel en ce qui concerne la santé de l'individu
ainsi qu'un grand nombre d'autres facteurs:
« L'incertitude scientifique qui entoure actuellement la nature et
l'importance du rôle joué par les gènes en dehors de la santé de
l'individu contribue d'ailleurs à renforcer l'impératif de protection de
ces infonnations, qui risqueraient sinon de faire l'objet
d'exploitations abusives, sur le plan scientifique comme sur le plan
, h' [] 142et lque ... »
140 COMITÉ INTERNATIONAL DE BIOÉTHIQUE (CIB), Présentation de l'«Avant-projet révisé de la
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine» (20 décembre
1996), Paris, 6 mai 1997, p.12, en ligne: UNESCO
<http://unesdoc.unesco.org/images/00ll/0011161111620fo.pdf> (date d'accès: 15 novembre 2002).
141 DUGHDH, art. 7 :«La confidentialité des données génétiques associées à une personne identifiable,
conservées ou traitées à des fins de recherche ou dans tout autre but, doit être protégée dans les
conditions prévues par la loi.»
142lQ.
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La confidentialité des données génétiques diminuera les possibilités de discrimination
fondée sur les caractéristiques génétiques. L'individu jouira alors pleinement de ses
droits individuels, de ses libertés fondamentales, et conservera son intégrité ainsi que sa
dignité. Il ne reste plus qu'à espérer que les états incorporeront les principes de la
Déclaration dans leurs lois nationales et qu'ils organiseront des comités d'éthiques afin
de veiller à son respect. Pour ce faire, les articles 22 et 23 de la Déclaration
encouragent les États à prendre les mesures nécessaires afin de promouvoir les
principes directeurs de la Déclaration. Afin d'atteindre cet objectif, le Comité
international de bioéthique de l'UNESCO (Cm) a le mandat de promouvoir par
l'éducation, par la formation et par la diffusion de l'information l'implantation des
.. d' 143pnnclpes lrecteurs .
2. Projet de Déclaration internationale sur les données génétiques humaines
À l'instigation du Directeur général de l'UNESCO, monsieur Koïchiro Matsuura, et
avec l'appui du Conseil exécutif, le Comité international de bioéthique de l'UNESCO
(cm) a entamé en 2002 la rédaction du Projet de Déclaration internationale sur les
données génétiques humainesl44 . Un Groupe a été constitué par le cm afin d'en définir
les paramètres et d'en élaborer une esquisse. Conscient des enjeux que soulève la
question des données génétiques, le cm qualifie ce document d'un prolongement,
d'une suite logique à la DUGHDH. Les données génétiques sont d'une importance
capitale pour les scientifiques puisqu'elles permettent une meilleure compréhension du
143DUGHDH, art. 24.
144UNESCO(CIB), Projet de Déclaration internationale sur les données génétigues
humaines, Paris, 27 juin 2003, en ligne:
<http://portal.unesco.org/shs/fr/file_download.php/fe8b4e36160 12903c22d74630e881 06fprojet_declarati
on_internationalejr.pdf> (date d'accès: 22 août 2003) [ci-après citée <<Projet de Déclaration»].
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génome humain et la mise en place de traitements éventuels contre de possibles
prédispositions génétiques.
Après un examen du texte préliminaire par le cm à sa neuvième session tenue à
Montréal les 26, 27 et 28 novembre 2002, le groupe a finalisé une première esquisse le
22 janvier 2003 145 qui a fait l'objet d'une large consultation internationale auprès des
États membres, des organisations internationales intergouvernementales et non
gouvernementales concernées ainsi que d'experts. Le groupe en est maintenant à
l'élaboration du Projet de Déclaration.
Le Projet de Déclaration applique les principes directeurs de la DUGHDH aux données
génétiques. Il énonce une série de principes et de normes de manière à établir une
distinction entre les différentes finalités pour lesquelles les données génétiques
humaines sont recueillies et utilisées et, d'autre part, entre les différentes étapes de
leurs collectes, de leurs traitements, de leur utilisations et de leur conservation, malgré
la redondance qu'impliquent ces distinctions dans la formulations de divers articles.
La section A contient les dispositions de base du Projet de Déclaration. L'article 7 clôt
la section en réitérant l'importance de ne pas utiliser les données génétiques à des fins
discriminatoires:
«(a) Tout devrait être mis en oeuvre pour faire en sorte que les
données génétiques humaines ne soient pas utilisées à des fins
discriminatoires ou d'une façon risquant d'entraîner la stigmatisation
d'un individu, d'une famille ou d'un groupe.
145 !Q.
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(b) A cet égard, il faudrait accorder l'attention voulue aux conclusions
des études de génétique des populations et des études de génétique du
comportement, ainsi qu'à leurs interprétations.»
Il faut noter que les articles 2 a) et 6 DUGHDH posait déjà le principe de non-
discrimination. Le but de l'article 7 du Projet de Déclaration est de préciser «que le
principe de non-discrimination doit également s'appliquer aux données génétiques
humaines et la notion de non-stigmatisation d'une personne, d'une famille ou d'un
groupe est également introduite.»146
Les sections B, C, D, et E traitent de la collecte, du traitement, de l'utilisation et de la
conservation des données génétiques. L'article 14 est d'un intérêt particulier dans les
circonstances puisqu'il traite de la confidentialité des données génétiques. Bien que la
DUGHDH s'applique aux données génétiques, l'article 14 définit avec circonspection à
l'égard de qui l'information génétique ne doit pas être communiquée. La partie b) de
cette disposition explicite l'importance de ne pas communiquer ou de ne pas rendre
accessible «à des tiers, en particulier des employeurs, des compagnies d'assurance ou
des établissements d'enseignements ou la famille, [... ]sous réserve du consentement de
la personne concernée» les données génétiques associées à une personne identifiable.
L'article 14 est un prolongement de l'article 7 DUGHDH. En prohibant l'accessibilité
aux tiers, dont l'employeur, l'information génétique est moins susceptible d'être
utilisée à des fins discriminatoires.
146 UNESCO, Mémorandum explicatif relatif à l'Avant projet de déclaration internationale sur les
données génétiques humaines, Paris, 6 juin 2003, en ligne:
<http://portal.unesco.org/shs/fr/file_download.phpiS OS26db8ac4c468203aegec060fd18bfMemorandu
mJr.pd±> (date d'accès: 8 octobre 2003).
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Enfin, la partie F encourage les États à adopter des mesures législatives, administratives
ou de toute autre nature afin de donner effet aux principes de la présente Déclaration.
Ces mesures doivent favoriser l'éducation, la fonnation et l'infonnation.
Le Projet de Déclaration sera soumis à la Conférence générale à sa 32e session en
novembre 2003 pour adoption147. Une fois approuvée, elle constituera avec la
DUGHDH , le seul texte international de référence dans le domaine de la bioéthique.
b) Conseil Économique et Social des Nations Unies
Le Conseil Économique et Social des Nations Unies148 s'est prononcé au sujet de la
confidentialité de l'infonnation génétique et des risques de discrimination engendrés
par la divulgation de cette infonnation. En juillet 2001, à Genève, le Conseil a
sanctionné la résolution Draft Resolution on Genetic Privacy and Non-
discrimination149. Ce document incite les États à prohiber toute discrimination
génétique, à protéger la confidentialité des données à caractère génétique et à obtenir
un consentement libre et éclairé de la personne concernée. Afin de réaliser ces
objectifs, le Conseil encourage les États à adopter des mesures législatives spécifiques
147 UNESCO, «Vers un instrument international sur les données génétiques humaines», 22 septembre
2003, en ligne:
http://portal.unesco.org/shs/fr/ev.php@URL_ID=1882&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=2
01.html (date d'accès: 8 octobre 2003).
148 Le Conseil économique et social est l'organe principal de coordination des activités économiques et
sociales de l'ONU et de ses organismes et institutions spécialisées. Il comprend 54 membres élus pour
trois ans. Il sert d'instance principale pour l'examen des questions économiques et sociales
internationales qui revêtent un caractère mondial ou interdisciplinaire et pour l'élaboration de
recommandations pratiques sur ces questions à l'intention des États Membres et du système des
Nations Unies dans son ensemble. Il réalise ou fait faire des études et des rapports et formule des
recommandations sur des questions internationales dans les domaines économique, social, culturel,
éducatif, de la santé publique et dans d'autres domaines apparentés. En ligne:
<http://www.un.org/french/aboutun/org4/.> (date d'accès: 2juin 2003)
149CONSEIL ÉCONOMIQUE ET SOCIAL DES NATIONS UNIES, Draft Resolution - Genetic Privacy
and Non-discrimination, E/2001/L.24/Rev.l, Genève, 26 juillet 2001, en ligne: Nations Unies
<http://www.un.org/documents/ecosoc/docs/2001/e2001-l24rev1.pdt> (date d'accès: 23 août 2003).
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de manière à prévenir les risques de discrimination ou d'exclusion provoquée par la
divulgation d'informations génétiques des individus, de même que les membres de
leurs familles, dans le secteur de l'emploi.
c) Organisation Internationale du Travail
L'Organisation Internationale du Travail (OIT)150 a également adopté des lignes
directrices concernant la santé et sécurité des employés au travail. Le Technical and
Ethical Guidelines for Workers' Health Surveillance151 met en évidence les principes
de base que doivent appliquer les États dans l'élaboration de mesures protégeant la
santé et la sécurité des travailleurs et des travailleuses. Selon ces principes, les mesures
de surveillance de santé et de sécurité au travail doivent être basées sur des pratiques
sûres et efficaces152• Le document traite de la collecte, du traitement, de la
communication d'informations médicales153, du respect de la vie privée et de la
confidentialité. D'ailleurs, tout programme de surveillance doit respecter la vie privée
et la confidentialité des données médicales d'un individul54. En ce qui concerne le test
génétique, l'OIT est d'opinion que «genetic screening in relation to work is a
150 L'Organisation a été créée en 1919 par le Traité de Versailles et elle est devenue en 1946 la première
institution spécialisée des Nations Unies. Son rôle est de promouvoir la justice sociale et de s'assurer
du respect des droits de l'homme dans le secteur du travail. De plus, elle adopte des conventions et
des recommandations qui définissent les normes minimales internationales à respecter dans les
domaines de son ressort: liberté syndicale, droit d'organisation et de négociation collective, abolition
du travail forcé, égalité de chances et de traitement, etc. Elle fournit par ailleurs une assistance
technique dans différents secteurs: formation et réadaptation professionnelles, politique de l'emploi,
administration du travail, droit du travail et relations professionnelles, conditions de travail, formation
à la gestion, coopératives, sécurité sociale, statistiques du travail, sécurité et santé au travail. En
ligne: <http://www.ilo.orglpublic/french/about/mandate.htm> (date d'accès: 3 juin 2003).
151 ORGANISATION INTERNATIONALE DU TRAVAIL, Technical and Ethical Guidelines for
Workers' Health Surveilllance Report, Genève, 2-9 septembre 1997, en
ligne :<http://www.ilo.orglpublic/english/protection/safeworklhealth/whsguide.htm> (date d'accès:
20 mai 2003).
152 !JL art. 2.5: «Procedures in a particular programme must meet , c1early and demonstrably, four
criteria ofworth or value: need, relevance, scientific validity and effectiveness».
153 !JL chap. 4.
154lQ., art. 4.5, 4.7, 4.8.
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disproportionate infringement of individual rights. Current scientific knowledge is not
sufficient to warrant its use for occupational health purpose.»155 Ce document est l'un
des seuls au niveau international à prévoir des recommandations distinctes et
spécifiques pour la pré-embauche:
« There should be no single form for pre-employment medical
examination. Such examinations should be adapted to the type of
work, vocational fitness criteria and workplace hazards. The
following general guidance points should be kept in mind:
1. a health assessment by questionnaire may suffice for mostjobs;
II. there should be no discrimination against disabled or handicapped
applicants who meet the requirements of a given job;
111. the health assessment should be conducted bearing in mind the
possibility of improving the working conditions[.. ,]».156
Que comprenons-nous par le terme «handicap» au point Cii)? Lors du recrutement,
l'employeur doit garantir un traitement équitable à tous les candidats et éviter toute
discrimination. Les individus asymptomatiques, mais souffrant d'une prédisposition ou
d'une susceptibilité à une maladie génétique et victime de discrimination basée sur
leurs caractéristiques génétiques sont-ils inclus? La définition se limite-t-elle à une
incapacité objectivement perceptible? Ce document ne répond malheureusement pas à
ces questions.
En 1999, l'OIT s'est prononcée à nouveau au sujet du test génétique dans ProposaIs for
the Agenda orthe 87th Session (1999) orthe Conference157. L'Organisation reconnaît
les risques d'atteinte à la vie privée par l'administration de tests génétiques. Ceux-ci
peuvent avoir des conséquences sérieuses et à long terme lorsque des erreurs sont
155 Id., art. 3.20.
156 Id., art. 3.11.
157 ORGANISATION INTERNATIONALE DU TRAVAIL, ProposaIs for the Agenda of the 87th
Session (1999) of the Conference, 267e sess., Genève, (1996), en ligne:
<http://www.ilo.org/public/englishlstandars/relm/gb/docs/gb267/gb-2.htm> (date d'accès:29 mai
2003).
51
commises dans l'interprétation des résultats ou lorsque les tests sont administrés de
manières douteuses l58 . L'accès à l'information génétique peut également avoir des
effets discriminatoires sur certains groupes et créer un environnement de travail
néfaste.
d) Organisation Mondiale de la Santé
Les développements récents dans le domaine de la biotechnologie ont également
convaincu l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) de la nécessité d'encadrer les
nouvelles technologies à l'aide d'instruments législatifs internationaux. L'Organisation
des Nations Unies (ONU) a institué l'OMS dont le rôle constitutionnel est d'initier et
de stimuler la coopération internationale afin de développer des méthodes de
,. d Al d 1 d' " . 159 L d .preventIOn et e contro e es ma a les genetlques . eurs recomman atIOns
s'inscrivent dans une lignée similaire aux instruments internationaux énoncés
précédemment. En 1997, l'OMS a adopté le Proposed International Guidelines on
Ethical Issues in Medical Genetics and Genetic Servicesl60. Ces lignes directrices de
portées internationales répondent adéquatement aux enjeux éthiques soulevés par la
génétique. L'organisation espère assister adéquatement les États dans l'adoption de
mesures d'encadrement de l'information génétique selon des standards acceptables.
L'OMS est d'opinion qu'il faut prévenir toute forme de discrimination dans l'emploi
fondée sur l'information génétique l61 . Pour ce faire, les données génétiques ne doivent
pas être dévoilées à des tiers tels que les employeurs, les assureurs et les institutions
158lçL art. 112.
159 ' •ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE, <<A propos de l'OMS», en ligne:
<http://www.who.int/aboutJfr/> (date d'accès: 8 septembre 2003).
160 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, Proposed International Guidelines on Ethicallssues
in Medical Genetics and Genetic Services, WHO/HGN/GL/ETH/98.1, Genève, 1997, en ligne:
<http://www.who.int/ncdlhgn/hgnethic.htm> (date d'accès: 18 novembre 2002).
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scolaires, pour ne nommer que ceux-ci, sans le consentement de la personne concernée,
et ce, afin d'éviter toute possibilité de discrimination162. Cette même règle s'applique
dans le cadre de test présymptomatique et d'évaluation de la vulnérabilité163, c'est-à-
dire des individus présentement en santé, mais ayant hérité de gènes les prédisposant à
développer une maladie génétique s'ils vivent suffisamment vieux. La divulgation
d'information génétique ne doit être possible qu'en conformité avec les lois et les
pratiques nationales164. En sensibilisant les États aux enjeux soulevés par la technologie
génétique, les citoyens bénéficieront éventuellement d'une meilleure protection de
leurs droits et libertés fondamentales.
Lors de la 52e Assemblée Mondiale de la Santé en avril 1999, l'OMS a adopté le
rapport Clonage et Santé humain165 qui prévoit, au huitième paragraphe, que les
individus ont le droit de conserver un contrôle sur leur matériel génétique ainsi que
l'information qui en découle. L'employeur ne peut pas refuser d'embaucher un
individu en raison de ses caractéristiques génétiques.
Au cours de la même année, l'OMS a publié la Génétique humaine et maladies non
transmissibles166. Ce document réitère les principes directeurs qu'elle préconise, dont le
consentement libre et éclairé ainsi que l'importance de ne pas utiliser l'information
161 Id., table 2.
162Id., table 4.
163 Id., table 6.
164Id., table 7.
165 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, Clonage et santé humaine, Rapport du
Secrétariat, 52" assemblée, (1999), en ligne:
<http://www.who.int/gbIEB_WHNPDF/WHA52/ewI2.pdf> (date d'accès: 22 novembre 2002).
166 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, Génétique humaine et maladies non transmissibles,
1999, en ligne: <http://www.who.int.inf-fs/fr/am209.html> (date d'accès: 21 novembre 2002).
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génétique à des fins discriminatoires. À moins d'obtenir le consentement de la personne
concernée, cette information doit demeurer confidentielle.
e) Comité d'éthique international de HUGO
Le Comité d'éthique international de HUGO l67 est également conscient des
nombreuses questions éthiques suscitées par la collecte, l'accès et l'entreposage des
échantillons d'ADN. Devant l'ampleur et la complexité du sujet, le comité a formulé
une liste de recommandations dans le Statement on DNA Sampling: Control and
Access l68 . La collecte, le traitement et l'utilisation de l'information génétique doit se
faire dans le respect de la dignité humaine et des droits et libertés de la personne. Pour
se faire, aucune donnée à caractère personnel issue d'un test ne devrait être
communiquée à un tiers (ex. : assureurs, employeurs, institutions scolaires, etc.) sans le
consentement spécifique de la personne concernée hormis les exceptions prévues par la
loi.
f) International Huntington Association
De même, l'International Huntington Associationl69 , dans Guidelines for the Molecular
Genetics Predictive Test in HD I70, condamne toute forme de coercition par un
167 La mission du «Human Genome Organisation (HUGO)>> peut se résumer en trois points essentiels:
«[1] To promote international discussion and collaboration on scientific issues and topics crucial to
the progress of the world-wide human genome initiative in order that the analysis of the human
genome can be achieved as rapidly and effectively as possible. [2] To promote the scientific study of
the human genome, including the identification and functional analysis of the human genes, and
encourage the free flow of information unconstrained by individual, industrial or national interest. [3]
To provide a global forum for addressing the scientific, medical, ethical, legal, social and commercial
issues raised by the handling and use of genome knowledge. En ligne: < http://www.hugo-
international.orglhugo/HUGO-mission-statement.htm> (date d'accès: 16 novembre 2002).
168 HUGO ETHICS COMMITTEE, Statement on DNA Sampling: Control and Access, 1998, en ligne:
<http://www.gene.ucl.ac.uk!hugo/sampling.html> (date d'accès: 18 novembre 2002).
169 Le «International Huntington Association» est une fédération d'organisations bénévoles du domaine
de la santé qui partage un souci commun pour les individus atteints de la maladie de Huntington ainsi
que pour leur famille. Chaque organisation prône l'éducation, le soutien aux individus et aux familles,
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employeur dont le but est d'inciter un individu à passer un test génétique. La décision
de s'y soumettre doit être libre et éc1airéel7l . L'administration du test doit se faire de
manière diligente puisque l'information qui en résulte a une incidence significative sur
les membres de la famille pour des générations à venir. L'association poursuit en
prohibant toute forme de discrimination basée sur les résultats d'un test de dépistage de
la chorée de Runtington172.
g) Association Internationale du Barreau
L'Association Internationale du Barreau173 a adopté en 1996 le Draft International
Convention on the Ruman Genome174. L'objectif était alors d'inciter les Nations Unies
à rédiger une convention internationale régissant les questions éthiques et légales
soulevées par les récentes découvertes biotechnologiques. L'association considère que
toute discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques est incompatible avec les
principes établis par l'International Convention on the Elimination of aIl Forms of
Racial Discrimination175 qui condamne toute distinction, exc1usion ou préférence
la recherché psycho-sociale, clinique et médicale ainsi que les considérations éthiques et légales
reliées à la maladie dans leurs pays respectifs. En ligne: <http://www.huntington-assoc.com/> (date
d'accès: 10juin 2003).
170 INTERNATIONAL HUNTINGTON ASSOCIATION, Guidelines for the Molecular Genetics
Predictive Test in HD, 1994, en ligne: <http://www.huntington-assoc.com/guidel.htm> (date d'accès:
21 novembre 2002).
171 IQ., Recommandation 2 et 2.1.
172 IQ., Recommandation 2.3.
173 On compte 16000 avocats et 180 associations membres de 1'«International Bar Association» (IBA).
Cette organisation porte un intérêt marqué sur le développement des réformes légales internationales
et sur l'avenir de la profession. Sont membres de cette organisation, <<the American Bar Association,
the German Federal Bar, the Japan Federation of Bar Associations, the Law Society of Zimbabwe and
the Mexican Bar Association». L'institut des droits de l'homme de l'IBA a pour but de promouvoir et
de protéger les droits de l'homme et de préserver l'indépendance de la profession à travers le monde.
En ligne: < http://www.ibanet.org/aboutibalindex.asp> (date d'accès: 10 juin 2003).
174 INTERNATIONAL BAR ASSOCIATION, Bioethics Subcommittee of the Medicine and the Law
Committee, Draft International Convention on the Human Genome, 1996, en ligne:
<http://www.ibanet.org/general/PaperDetails.asp?ID=BP333&Section=Gen&Committee=>(date
d'accès: 22 novembre 2002).
175 International Convention on the Elimination of ail Forms of Racial Discrimination, Rés. AG 2106
(XX), Doc. off. AG NU, 1966, en ligne:
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fondée sur la race, la couleur, la descendance, la nationalité ou l'origine ethnique.
L'article 5 du Draft International Convention on the Ruman Genome reconnaît
l'importance de conserver les données génétiques confidentielles et sanctionne toute
forme de discrimination génétique176•
h) Association Médicale Mondiale
Dans la Déclaration sur le projet de génome humain177 adoptée par la 44e Assemblée,
l'Association Médicale Mondiale 178 reconnaît les bienfaits du PGR. Ce projet permettra
d'identifier et caractériser les gènes qui interviennent dans de nombreuses maladies. Or,
les connaissances acquises par ces nouvelles technologies sont susceptibles d'être
utilisées à des fins discriminatoires179. L'association soutient qu'il faut interdire une
telle pratique en adoptant des lignes directrices prohibant la discrimination et le stigma
génétique. Elle propose que « [l]e secret médical doit être gardé et l'information ne
peut être transmise à un tiers sans le consentement du patient.»180 L'information
génétique ne peut alors être divulguée à des tiers sans le consentement de la personne
concernée à moins que le danger ne soit grave et qu'il puisse être écarté par la
divulgation du risque.
< http://untreaty.un.orgiEnglish/sample/EnglishInternetBible/partI/chapterIV/treaty2.asp> (date d'accès:
23 août 2003).
176 liL art. 5.
177ASSOCIATION MÉDICALE MONDIALE, Déclaration de l'Association Médicale Mondiale sur le
Projet de Génome Humain, 44e Assemblée Médicale Mondiale, 1992, en ligne:
< http://www.wma.net/f/policy/17-s-1_html> (date d'accès: 21 novembre 2002).
178 L'Association Médicale Mondiale est une organisation internationale représentant les médecins.
L'objection de l'association est de servir l'humanité en travaillant pour atteindre les plus hauts
standards d'excellence dans le domaine de la médecine. En ligne:
< http://www.wma.net/e/about/index.htm> (date d'accès: 10 juin 2003)




a) Conseil de l'Europe
Le Comité des ministres du Conseil de l'Europe est également attentif à la question de
la discrimination génétique. Dès 1992, il a adopté la Recommandation nOR92(3) sur les
tests et le dépistage génétique à des fins médicales l81 . Le Comité des ministres était
conscient des dangers que peut engendrer l'information génétique et il était déterminé à
lutter contre ce phénomène. L'objectif de la Recommandation nOR92(3) est «de
favoriser la mise en place dans les États membres de législations ou textes similaires
comportant un ensemble de normes contraignantes régissant les tests et le dépistage
génétique.»182
Le Comité recommande aux gouvernements des États membres d'interdire l'imposition
de quelque condition liée à l'acceptation ou à la soumission à des tests génétiques l83 .
En ce qui concerne la vente de tests génétiques, elle doit être autorisée au public « à des
conditions strictes, déterminées par les législations nationales. »184 Par ailleurs, le
Conseil est d'avis que l'accès à l'emploi ne doit pas être «subordonné à une obligation
de subir des tests ou un dépistage génétique»185 à moins d'une autorisation expresse par
la loi.
181 Conseil de l'Europe, Comité des Ministres, Recommandation nOR(92)3 sur les tests et le dépistage
génétique à des fins médicales, 1992, en ligne: Conseil de l'Europe
<http://cm.coe.int/ta/rec/1992/f92r3.htm> (date d'accès: 21 novembre 2002) [ci-après citée
« Recommandation nOR92(3) »].
182 Conseil de l'Europe, Comité des ministres, Exposé des motifs de la Recommandation nO R(92)3 sur
les tests et le dépistage génétiques à des fins médicales, 1992, p.3, enligne:
< http://cm.coe.int/ta/recI1992/fExpRec(92)3.htm> (date d'accès: 30 mai 2003).




Par ailleurs, le 10 octobre 1994, le Comité des ministres du Conseil de l'Europe a
adopté la Recommandation nOR94 (l1) sur le dépistage comme instrument de médecine
préventive 186. Réitérant les principes énoncés dans la Recommandation précédente, la
Recommandation nOR94 (11) rappelle certains désavantages découlant du test
génétique, à savoir la possibilité de stigmatisation, de discrimination et de difficultés
d'accès à l'emploi pour ceux qui répondent positivement au test génétique. La décision
de participer à un tel test doit donc être prise librement et « aucune donnée à caractère
personnel issue d'un dépistage ne devrait être communiquée à un tiers [ex:
employeurs], à moins que la personne concernée n'ait donné son consentement ou que
ce soit fait conformément aux lois ou règlements nationaux. »187 Le droit à la vie privée
doit être respecté.
L'année suivante, soit le 24 octobre 1995, le Parlement européen et le Conseil de
l'Europe ont adopté la Directive 95/46 du 24 octobre 1995 188 relative à la Protection
des personnes physiques à l'égard du traitement des données à caractère personnel et à
la libre circulation de ces données. Cette directive vise essentiellement à éliminer les
différences entre les cadres législatifs des États membres sur la protection des données
à caractère personnel afin de permettre la libre circulation des données à caractère
personnel à l'intérieur de l'Union européenne. L'objectif de la Directive est de
s'assurer que les États membres de l'Union européenne protègent les droits et libertés
186 Conseil de l'Europe, Comité des Ministres, Recommandation n° R94 (ll) sur le dépistage comme
instrument de médecine préventive, 1994, en ligne: <http://cm.coe.int/talrec/1994/f94rll.htm> (date
d'accès: 21 novembre 2002) [ci-après citée «Recommandation nOR94(l1) » ].
187 ML art. 2.7.
188 Conseil de l'Europe, Directive 95/46 du 24 octobre 1995, du Parlement européen et du Conseil
relative à la protection des personnes physiques à l'égard du traitement des données à caractère
personnel et à la libre circulation de ces données, [1995] J.O.L. 281/31, en ligne:
<http://.. .Isga_doc?smartapi!celexapi!prod!CELEXnumdoc&lg=fr&numdoc=319> (date d'accès :21
novembre 2002) [ci-après citée «Directive 95/46 »].
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de la personne, et en particulier le droit à la vie privée, à l'égard du traitement de
données à caractère personnel. En protégeant les données à caractère personnel, le
Parlement et le Conseil veulent, entre autres, éviter les situations où l'information est
utilisée à l'encontre de la personne concernée tel que pour discriminer sur la base de
caractéristiques génétiques. L'article 8(1) précise que les nations doivent interdire «le
traitement des données à caractère personnel [... ] relatives à la santé [... ]». Des
exceptions sont toutefois prévues dont celles énoncées à l'article 8(2)b) :
«le traitement est nécessaire aux fins de respecter les obligations et
les droits spécifiques du responsable du traitement en matière de droit
du travail, dans la mesure où il est autorisé par une législation
nationale prévoyant des garanties adéquates.»
La Directive prévoit également que les données à caractère personnel peuvent être
collectées pour prévenir l'exposition à un environnement de travail dangereux pour la
santé ou pouvant l'aggraver. Le consentement de la personne concernée demeure
nécessaire189. La collecte et le traitement des données doivent se faire de manière
légitime, tel qu'énoncé dans la Directive.
En 1997, le Comité des ministres du Conseil de l'Europe a élaboré la Recommandation
nOR (97)5 relative à la protection des données médicales190. L'élaboration de la
Recommandation a pour objectif de guider les États membres dans l'adoption de
mesures de protection des données médicales191 . L'expression «données médicales»
réfère aux données à caractère personnel relatives à la santé d'une personne incluant les
189 Id., art 7a).
190 Conseil de l'Europe, Comité des Ministres, Recommandation nOR (97)5 relative à la protection des
données médicales, 13 février 1997, en ligne: <http://www.coe.fr/cm/ta/rec/1997/f97r5.html> (date
d'accès: 27 mai 2003) [ci-après citée «Recommandation nOR(97)5»].
191 Id., art.3.
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données génétiques192. Étant donnée le caractère sensible des données médicales, la
collecte et le traitement de ces informations doivent se faire conformément aux droits et
libertés fondamentales, de manière loyale et licite. Le principe de collecte loyale est
rendu explicite à l'article 4.2: les données médicales doivent, dans des conditions
normales, être obtenues auprès de la personne concernée 193. Elles peuvent également
être collectées auprès de la personne concernée ou auprès d'autres sources si cela est
prévu par la loi pour l'une des finalités énoncées au principe 4.3 ; à savoir la santé
publique, la prévention d'un danger concret ou la répression d'une infraction pénale
déterminée ou un autre intérêt public important l94.
La disposition 4.3a) permet la collecte et le traitement de données médicales pour
prévenir un danger concret ou assurer la santé publique. Par ailleurs, les données
médicales peuvent être collectées et traitées dans la mesure où la loi l'autorise: à des
fins médicales préventives, de diagnostiques ou thérapeutiques, ou aux fins de
sauvegarde des intérêts vitaux de la personne concernée, ou aux fins de respecter des
obligations contractuelles spécifiquesl95 . L'Exposé des motifs de la Recommandation
nOR(97)5 souligne qu'une obligation contractuelle découlant d'un contrat de travail
pourrait autoriser la collecte ou le traitement de données médicales puisqu'un
192 Id., art.I(2): «Les données génétiques «se réfère[nt] à toutes les données, quel qu'en soit le type, qui
concernent les caractères héréditaires d'un individu ou qui sont en rapport avec de tels caractères
formant le patrimoine d'un d'individus apparentés.»
193 Id., art. 4.2.
194 Id., art. 4.3a).
195 Conseil de l'Europe, Comité des ministres, Exposé des motifs de la Recommandation nOR(97)5
relative à la protection des données médicales, 13 février 1997, en ligne:
<http://cm.coe.int/stat/F/Public/1997/fExpRec(97)5.htm> (date d'accès: 30 mai 2003) [ci-après citée
«Exposé des motifs de la Recommandation nOR(97)5»] : «Lors de la collecte et du traitement de
données médicales dans le cadre des obligations contractuelles (principes 4.3.b.iii et 7.3.b.iii), les
États membres de l'Union européenne ne pourront, après la transposition de la directive
communautaire dans leur législation nationale, faire usage de cette faculté que dans le contexte du
droit de travail. Pour les autres États membres du Conseil de l'Europe, ces dispositions peuvent entrer
en ligne de compte dans d'autres domaines, tels que le sport, la formation ou les assurances.»
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consentement libre, exprès et éclairél96 aurait été obtenu lors de la signature du
contratl97. L'Exposé des motifs de la Recommandation nOR(97)5 précise toutefois que
la finalité de la collecte et du traitement doit être la protection de la santé et la
prévention de préjudice sérieux:
«Les rédacteurs de la recommandation ont souligné que le candidat à
l'emploi [... ] ne devrait pas être forcé de subir une analyse génétique,
par le fait de rendre l'emploi [... ] dépendan[t] d'une telle analyse,
sauf si une telle dépendance est explicitement prévue par la loi et si
l'analyse est nécessaire à la protection de la personne concernée ou
d, 11' [ ] 198un ers ... »
Au cours de la même année, le Conseil de l'Europe a adopté la CDHB I99 . La
Convention se veut le premier document régional à imposer des règles contraignantes
dans le domaine médical2oo. En 1990, le Conseil de l'Europe a recommandé
l'élaboration d'une convention cadre reconnaissant la primauté de l'être humain dans le
contexte des progrès scientifiques :
«Le Conseil de l'Europe [... ] s'est attaché depuis plusieurs années à
examiner les problèmes qu'engendrent au regard du sort de l'homme les
progrès de la médecine et de la biologie. [... ] Ces études procèdent, dans
leur ensemble, d'une constatation et d'une inquiétude. La constatation
est celle d'une profonde évolution des connaissances et de leurs
applications en médecine et en biologie [.. .]. L'inquiétude tient au
caractère ambivalent que revêtent souvent ces avancées [.. .]. Il est
devenu nécessaire de faire en sorte que le côté bénéfique prévale par une
prise de conscience des enjeux et une mise à jour de toutes les
conséquences possibles.» 201
196 Recommandation nOR(97)5, précitée, note 190, art. 6.1.
197 Exposé des motifs de la Recommandation nOR(97)5, précité, note 195, par. 81.
198 lQ., par. 103.
199 CDHB, précitée, note 111.
200 lQ., art. 1(2) : «Chaque Partie prend dans son droit interne les mesures nécessaires pour donner effet
aux dispositions de la présente convention. »
201Conseil de l'Europe, Rapport explicatif sur la Convention pour la protection des Droits de l'Homme et
de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine :Convention
sur les droits de l'Homme et la biomédecine (S.T.E. no 164), en ligne: Conseil de
l'Europe <http://conventions.coe.int/treaty/fr/Reports/Html/164.htm> (date d'accès: 22 novembre
2002) [ci-après citée «Rapport explicatif»].
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Une convention de nature contraignante était nécessaire puisque les efforts des
instances nationales dans le domaine médical sont souvent limités. En effet, ils sont soit
isolés dans un cadre territorial, soit partiels par le traitement d'une matière particulière:
« Une interdiction faite par un état ne peut que trop facilement être
contournée par un voyage dans un autre état. Il est donc d'autant plus
important que les états conviennent de certains principes communs et
relèvent ensemble ce nouveau défi. »202
La CDHB a été adoptée le 19 novembre 1996 et ouverte à la signature le 4 avril 1997
par les États membres du Conseil de l'Europe et les États non-membres qui ont
participé à son élaboration dont le Canada. Elle garantit l'intégrité et la dignité de l'être
humain en énonçant une série de mesures concernant, notamment, la transplantation
d'organes, l'accès équitable aux soins de santé, le consentement de la personne, la
protection de la vie privée et le droit à l'infonnation.
La Convention interdit toute fonne de discrimination génétique. L'article Il prévoit
que « [t]oute fonne de discrimination à l'encontre d'une personne en raison de son
patrimoine génétique est interdite. » Par ailleurs, l'article 12 CDHB n'autorise des tests
prédictifs de maladies génétiques qu'à des fins médicales:
« Il ne pourra être procédé à des tests prédictifs de maladies
génétiques ou pennettant soit d'identifier le sujet comme porteur d'un
gène responsable d'une maladie soit de détecter une prédisposition ou
une susceptibilité génétique à une maladie qu'à des fins médicales ou
de recherche médicale, et sous réserve d'un conseil génétique
approprié. »
Si les fins du test génétique sont autres que médicales, l'employeur, qui en exige la
tenue, portera alors atteinte aux droits fondamentaux de l'individu et violera son droit à
202Conseil de l'Europe, Résumé de la Convention pour la protection des Droits de l'Homme et de la
dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur
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la vie privée. Le consentement de la personne concernée ainsi qu'un conseil génétique
approprié demeurent essentiels. Les États ne peuvent pas, par interventions législatives
nationales, restreindre le droit à la non-discrimination en raison du patrimoine
génétique d'un individu reconnu à l'article Il CDHB203 .
L'article 10 CDHB explicite le droit au respect à la vie privée entourant les
informations relatives à la santé d'une personne. Toute personne a le droit de connaître
toute information recueillie sur sa santé. Cependant, la volonté d'une personne de ne
pas être informée doit être respectée. Cet article vient confirmer un droit longtemps
reconnu par les instruments internationaux antérieurs dont la CSDH204 et repris dans la
Convention pour la protection des personnes à l'égard du traitement automatisé des
données à caractère personnefos . En conservant cette l'information génétique dans la
sphère privée de la personne concernée, les risques de discrimination en raison du
patrimoine génétique seront sensiblement diminués.
Malgré les efforts louables de la CDHB interdisant toute forme de discrimination
génétique, trente et un pays ont signé la convention et seulement seize l'ont ratifiée en
date du 25 août 2003206. Notons que le Canada ne figure pas parmi les signataires. Les
les droits de l'Homme et la biomédecine (S.T.E no 164), en ligne: Conseil de l'Europe
<http://www.ofj.admin.chlthemen/bioeth/intro-f.htm> (date d'accès: 22 novembre 2002).
203 CDHB, art. 26(2).
204 CSDH, précitée, note 131.
205 Conseil de l'Europe, Convention pour la protection des personnes à l'égard du traitement automatisé
des données à caractère personnel. 28 janvier 1981, S.T.E. No 108, en ligne:
< http://conventions.coe.int/Treaty/fr/Summaries/HtmI/108.htm> (date d'accès: 23 août 2003).
206Conseil de l'Europe, État des signatures et ratifications pour la Convention pour la protection des
Droits de l'Homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la
médecine: Convention sur les Droits de l'Homme et la biomédecine (S.T.E no 164), en ligne:
Conseil de l'Europe <http://conventions.coe.int/Treaty/FR/seachsig.asp?NT=164&CM=&DF> (date
d'accès: 3 novembre 2002).
63
pays l'ayant ratifié devront mettre en place un cadre législatif adéquat interdisant
l'utilisation de test à des fins non médicales.
D'autres instruments régionaux ont été adoptés par le Conseil de l'Europe depuis la
CDHB traitant de la protection du génome humain et prohibant toute forme de
discrimination génétique. Les paragraphes suivants exposent ces documents régionaux.
Le 7 décembre 2000, les quinze pays membres de l'Union européenne ont sanctionné la
Charte des droits fondamentaux de l'union européenne207. Ce document renferme de
manière compréhensible l'ensemble des droits fondamentaux en vigueur dans l'Union.
Par son adoption, les Européens reconnaissent leur union et partage un avenir basé sur
des valeurs communes. Elle contribue à la préservation et au développement des
valeurs dans le respect de la dignité humain, de la liberté, de l'égalité et de la solidarité.
Même si la Charte n'a pas de valeur contraignante, elle pourrait être insérée dans les
traités ou dans la Constitution européenne. La Communauté et l'Union européenne
reconnaissent la « protection des droits fondamentaux à la lumière de l'évolution de la
société, du progrès social et des développements scientifiques et technologiques. »208
Afin d'assurer la protection des droits fondamentaux des Européens dans le contexte
des nouvelles technologies, l'article 21 de la Charte interdit toute discrimination fondée
sur les caractéristiques génétiques :
« Est interdite, toute discrimination fondée sur le sexe, la race, la
couleur, les origines ethniques ou sociales, les caractéristiques
génétiques, la langue, la religion ou les convictions, les opinions
politiques ou toute autre opinion, l'appartenance à une minorité
nationale, la fortune [... ] »
207 CE, Charte des droits fondamentaux de J'union européenne, [2000] J.O. L. 364/01, en ligne: CE
<http://www.europarI.eu.int/charter/pdf/textJr.pdf> (date d'accès: 24 novembre 2002).
208 IQ.
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Cette disposition s'inspire de l'article 14 CSDH209 et de l'article Il CDHB. Pour autant
que l'article 21 de la Charte coïncide avec l'article 14 CSDH, il s'applique
conformément à celui-ci.
Afin d'atteindre les objectifs de l'article 21 de la Charte et de limiter les risques de
discrimination génétique, les articles 7 et 8 de la Charte imposent le respect de la vie
privée et la protection des données à caractère personnel:
Article 7 : Respect de la vie privée et familiale
«Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de
son domicile et de ses communications.»
Article 8 : Protection des données à caractère personnel
«1. Toute personne a droit à la protection des données à caractère
personnel la concernant.
2. Ces données doivent être traitées loyalement, à des fins
déterminées et sur la base du consentement de la personne concernée
ou en vertu d'un autre fondement légitime prévu par la loi. Toute
personne a le droit d'accéder aux données collectées la concernant et
d'en obtenir la rectification.
3. Le respect de ces règles est soumis au contrôle d'une autorité
indépendante.»
Enfin, au cours de l'année 2000, le Conseil de l'Europe a publié un rapport intitulé
Medical Examinations Preceding Employment and/or Private Insurance : ProposaI for
European Guidelines21O• Ce document regroupe sous forme de résumé les nombreux
instruments internationaux, régionaux et nationaux traitant de la question des examens
209CSDH, précitée, note 131, art. 14: « La jouissance des droits et libertés reconnus dans la présente
Convention doit être assurée, sans distinction aucune, fondée notamment sur le sexe, la race, la
couleur, la langue, la religion, les opinions politiques ou toutes autres opinions, l'origine nationale ou
sociale, l'appartenance à une minorité nationale, la fortune, la naissance ou toute autre situation. »
210 Conseil de l'Europe, Medical Examinations Preceding Employment and/or Private Insurance:
Proposai for European Guidelines, 2000, en ligne:
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médicaux dans le domaine de l'emploi et de l'assurance. Le rapport soulève le manque
de législations spécifiques en matière d'examens médicaux à l'étape de la pré-
embauche. Les textes législatifs et normatifs, trop généraux, ne les visent pas
spécifiquement. Selon le Conseil de l'Europe, les examens doivent avoir lieu à la fin de
la procédure d'embauche et se limiter à évaluer la capacité du candidat à effectuer le
travail au moment de l'examen211 , respectant ainsi le droit à la vie privée. En ce qui
concerne le test génétique, le Conseil de l'Europe est d'avis que:
«Genetic testing as a condition for employment is to be considered a
disproportionate infringement on individual rights. Therefore, in
principle, applicants for a job should not be required to submit to
genetic testing[ ... ] In particular circumstances, when the working
environment could have prejudicial consequences on the health of the
person in question or on a third party because of a genetic
predisposition or susceptibility, genetic testing may be offered on a
voluntary basis.»212
Le Conseil ajoute qu'un candidat n'a pas à divulguer son profil génétique déjà
disponible. Selon les dires du comité d'experts, le Conseil de l'Europe doit élaborer une
recommandation qui a pour but de guider les États dans l'adoption de mesures
nationales efficaces. L'élaboration de cette recommandation doit évidemment être en
conformité avec les principes directeurs de la CDRB.
b) European Society of Human Genetics, Public and Professional Policy
Committee
Lors d'un atelier tenu en 2000, le European Society of Ruman Genetics, Public and
Professional Policy Committee s'est prononcé sur les développements dans le domaine
<http://www.coe.inttr/E/Social_Cohesion/Health/Documentation/Medical%20examinations%20PUB%2
OEnglish.asp> (date d'accès: 28 mai 2003).
211 IQ., p. 15.
212 IQ., p. 16.
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de la génétique213 . Suite à cette rencontre, le Comité a émis une série de communiqués
et de recommandations reflétant la position de la communauté scientifique sur le
traitement de l'information génétique, dont celle obtenue par un test génétique. Les
recommandations exposées dans Genetic Information and Testing in Insurance and
Employment: Technical, Social and Ethical Issues214 soulignent que malgré l'utilisation
rarissime du test génétique dans un contexte d'emploi, la situation doit tout de même
être surveillée. Il est inacceptable d'exclure une personne d'un d'emploi ou de lui
refuser une promotion en raison de son bagage génétique215 . Les décisions de
l'employeur doivent être basées sur la capacité actuelle de l'individu d'accomplir les
tâches de travail. La probabilité d'une incapacité future ne doit pas être un motif
d'exclusion, à moins qu'il ne soit question de sécurité publique216 . Le European Society
of Ruman Genetics ajoute que l'administration de test génétique doit se faire sur une
base volontaire accompagnée d'un consentement libre et éclairé217 .
c) Groupe européen d'éthique des sciences et des nouvelles technologies
auprès de la Commission européenne
En 1999, le Groupe européen d'éthique des sciences et des nouvelles technologies
auprès de la Commission européenne a publié 1'Avis n° 13 portant sur les Aspects
213 THE PUBLIC AND PROFESSIONAL COMMITTEE (PPPC) OF THE EUROPEAN SOCIETY OF
HUMAN GENETICS (ESHG), Genetic Information and Testing in insurance and Employment:
Technical, Social and Ethical Issues (Background Paper), Manchester, United Kingdom, February
25-27 2000: 47 experts from 14 European countries were invited to revise the working paper
developed by the PPPC, en ligne:
<http://www.eshg.org/ESHG%20insurance%20bckgrnd.pdf> (date d'accès: 30 août 2003).
214 THE PUBLIC AND PROFESSIONAL COMMITTEE (PPPC) OF THE EUROPEAN SOCIETY OF
HUMAN GENETICS, Genetic Information and Testing in Insurance and Employment: Technical,
Social and Ethical Issues, 2000, en ligne: <http://www.eshg.org/Insurance recommendations.pdf>





éthiques de l'utilisation des données personnelles de santé dans la société de
l'information218 . Cette instance indépendante, pluraliste et pluridisciplinaire, conseille
la Commission européenne sur les aspects éthiques des sciences et des nouvelles
technologies dans le cadre de l'élaboration de législations ou de la mise en place de
politiques communautaires219. L'avis examine les questions éthiques soulevées par
l'utilisation des données personnelles de santé. Les «données personnelles de santé»
sont définies comme celles qui permettent d'identifier la personne qu'elles concernent,
conformément à la Directive 95/46. Le Groupe expose les craintes suscitées par le
développement des technologies de l'information dans le domaine de la santé, en
particulier les risques d'atteinte à la vie privée et à la confidentialité de l'information
médicale. Le Groupe estime qu'il faut se référer à la CDHB ainsi qu'à la Directive
95/46 afin de dégager les questions éthiques soulevées par l'informatisation des
données personnelles22o. Il est essentiel de veiller à la protection du droit à la vie privée
et à la confidentialité de ces données. L'accès à de telles informations doit être réservé
au médecin et aux tiers habilités s'ils font part d'un intérêt légitime. De même «[t]oute
personne ou organisme, dûment habilité à utiliser des données personnelles de santé,
doit être astreint à une obligation de confidentialité[ ... ].»221
218 GROUPE EUROPÉEN D'ÉTHIQUE DES SCIENCES ET DES NOUVELLES TECHNOLOGIES,
COMMISSION EUROPÉENNE (GEE), Avis n013 - Aspects éthiques de l'utilisation des données
personnelles de santé dans la société de l'information. 30 juillet 1999, en ligne:
<http://europa.eu.int./comm/european_group_ethics/docs/avis13jr.pdt> (date d'accès: 28 mai 2003).
219 GEE, Bienvenue sur le site web du Groupe Européen d'Éthique des Sciences et des Nouvelles
Technologies, en ligne:
<http://europa.eu.int/comm/european_group_ethics/indexjr.htm> (date d'accès: 10 juin 2003).
22oGEE, précité, note 218, art.2.
221 lQ., art. 2.2.
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En juillet 2003, le GEE a publié l'Avis na t8 sur les aspects éthiques des tests
génétiques dans le cadre du travail222. Selon le groupe, l'analyse des instruments
internationaux, régionaux et nationaux récemment adoptés révèle le peu de dispositions
contraignantes proscrivant l'utilisation du test génétique et de l'information qui en
découle dans le domaine de l'emploi. Ce constat a amené le GEE a adopté un avis
traitant spécifiquement de la question du test génétique dans le cadre du travail.223
Le Groupe reconnaît que les données génétiques pourraient être utilisées au détriment
du postulant. Elles pourraient servir à établir une discrimination déloyale entre les
candidats à l'emploi ou à une promotion. Les perspectives d'emploi d'une personne
pourraient en être grandement affectées. Présentement, les enquêtes menées en Europe
ne démontrent aucune véritable utilisation de la technologie génétique au travail. Le
Groupe est toutefois convaincu que des <<pressions s'exerceront pour que les examens
médicaux préalables à l'embauche incluent des tests génétiques»224. Si de tels tests sont
administrés, l'employeur doit garantir un traitement équitable à tous les candidats et
éviter toute discrimination lors du recrutemenr25 . En général, le Groupe estime que le
recours au test génétique est généralement inacceptable du point de vue éthique
d'autant plus que, jusqu'à présent, aucune preuve probante ne démontre leur pertinence
et leur fiabilité226. À titre exceptionnel, un test serait acceptable si les conditions
suivantes étaient remplies:
222 GEE, Avis nO 18 sur les aspects éthiques des tests génétiques dans le cadre du travail, 28 juillet 2003,
en ligne: < http://europa.eu.int/comm/european_group_ethics/docs/avisI8FR.pdf> (date d'accès: 26
septembre 2003).
223 .Ml., par 1.7.
224 .Ml., par. 1.6.1.
225 .Ml., par. 2.3.
226 .Ml., par. 2.9.
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«La réalisation du test est nécessaire pour garantir la protection de la
santé et de la sécurité du travailleur ou de tiers;
il existe des preuves scientifiques selon lesquelles le test génétique est
valide et constitue la seule méthode pour obtenir ces informations;
la réalisation du test ne compromet pas l'objectif d'amélioration des
conditions sur le lieu de travail;
le principe de proportionnalité est respecté en ce qui concerne les
motivations invoquées pour effectuer le test;
le principe de non-discrimination n'est pas enfreint.»227
L'avis prévoit enfin que le postulant doit être informé sur la procédure du test, des
motifs pour lesquels le test est réalisé, des résultats possibles, des conséquences et des
conditions de stockage et d'accès aux données. Il sera alors en mesure de donner un
consentement libre et éclairé. En l'absence d'un tel consentement, cette information
doit demeurer confidentielle.228
d) Confédération européenne des syndicats
La Confédération229 s'oppose à toute sélection génétique d'employés. Ce point de vue
est exposé dans la Confédération Européenne des Syndicats sur l'utilisation de tests
génétiques dans le cadre des rapports de travail 230. Selon la confédération, «le
dépistage génétique (genetic screening) basé sur un jugement prédictif de
prédispositions ou susceptibilités individuelles (résistance moindre ou majeure par
rapport à une pathologie déterminée) doit être interdit dans le cadre des rapports de
227.liL par. 2.12.
228.liL par. 2.15 à 2.18.
229 La Confédération a été créée afin d'offrir un équilibre syndical aux forces économiques d'intégration
européenne. En ce moment, elle regroupe 78 organisations membres de 34 pays européens, ainsi que
Il fédérations syndicales européennes soit plus de 60 millions de membres. La confédération est
reconnue par l'Union Européenne et par le Conseil de l'Europe en tant qu'unique organisation
syndicale inter-professionnelle représentative au niveau européen. En ligne:
<http://www.etuc.orglfr/> (date d'accès: 23 août 2003).
230 CONFÉDÉRATION EUROPÉENNE DES SYNDICATS, Utilisation de tests génétiques dans le
cadre des rapports de travail, en ligne:
< http://www.etuc.orgltutb/fr/pdf/EGE-2.pdf> (date d'accès: 23 août 2003).
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travail»231 et être appuyée par un système de sanctions efficaces et dissuasives.
L'organisme est toutefois favorable aux tests de contrôle ou de surveillance. Ceux-ci
sont acceptables dans la mesure où ils visent à surveiller l'état de santé d'un employé
dans son environnement de travail. Selon la confédération, des règles doivent être
adoptées en regard au test génétique puisque «si leur usage reste exceptionnel
actuellement, des développements importants pourraient se produire dans des
échéances assez brèves. Le nombre de test disponible augmentera certainement dans les
prochaines années.»232 La position adoptée par la confédération européenne des
syndicats a pour but de protéger les droits et libertés fondamentales des individus sur le
marché du travail. 233
iii) Conclusion
En somme, la communauté internationale encourage et appUIe les réalisations
scientifiques, conséquences directes de l'accomplissement du PGH. Elle est toutefois
consciente de l'urgence d'intervenir dans ce domaine étant donné les enjeux légaux,
éthiques et sociaux que soulève l'ère génétique. Selon les organismes internationaux,
les nouvelles applications technologiques doivent respecter les droits et libertés
fondamentales de la personne. Le respect de la dignité, de la liberté et des droits de la
personne humaine sont des impératifs majeurs dont découlent les principes essentiels
de non-discrimination génétique, de consentement libre et éclairé et de confidentialité
de l'information génétique. Ces valeurs, reflétant les croyances de l'ensemble de la
société, aideront à créer des précédents dans l'interprétation des questions liées aux
droits de la personne.
231 Id.
232 IQ., art. 9.
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Cette approche présente toutefois certains inconvénients. Ces instruments
internationaux prônant le respect des droits de la personne réfèrent rarement au
contexte de la pré-embauche. Aucune mesure spécifique n'encadre l'accès à
l'information génétique à ce stade. Le domaine de l'emploi est plutôt analysé dans son
ensemble. En conséquence, les questions propres à l'embauche risquent de demeurer
sans réponse. Par ailleurs, cette approche est de nature «réactive». Une question mettant
en jeu les droits de la personne doit être soulevée afin de pouvoir l'attaquer.
L'application d'une nouvelle technologie doit porter atteinte à un droit ou à une liberté
fondamentale afin de clamer son illégalité.
Les déclarations, les avis et les lignes directrices offrent aux États un modèle à suivre et
les encouragent dans leur démarche. Il ne reste plus qu'à espérer que les États seront
sensibilisés par les démarches de la communauté internationale face aux avancés
scientifiques et s'armeront mieux pour l'ère de la génomique.
B) ApPROCHE STATUTAIRE
L'approche statutaire propose un encadrement législatif précis, spécialement adapté à la
problématique. Elle a pour but de résoudre un problème avant qu'il ne survienne. Cette
approche maîtrise les développements scientifiques actuels aux moyens de contraintes,
de prohibitions et de moratoires. Bien qu'elle ait l'avantage d'être claire, elle ne tient
compte que des technologies actuelles dans un domaine où tout évolue très
'd 234rapi ement.
233 Id.
234 Bartha Maria KNOPPERS, Marie HIRTLE et Kathleen C. GLASS, «Commercialization of Genetic
Research and Public Policy», (1999) 286 Science 2277; SANTÉ CANADA, op. cit., note 94, p. 7;
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Notons que l'Allemagne, l'Autriche, la France et la Norvège interdisent l'utilisation de
l'information génétique et le recours aux tests génétiques à d'autres fins que
médicales235 • À priori, ils excluent donc leur utilisation à des fins d'emploi. Nous
étudierons plus attentivement la position de la France à ce sujet.
i) France
Le législateur français a adopté une législation spécifique encadrant l'obtention et
l'usage de l'information génétique. Cette approche permet au législateur de contrôler
l'application des nouvelles technologies par des interdictions, des restrictions, des
moratoires.
Récemment, l'Assemblée nationale et le Sénat ont adopté la Loi du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé236. Son adoption
marque une page importante de l'évolution du système de santé par de nouvelles
orientations. Composée de 126 articles et nécessitant plus de 60 décrets d'application,
cette loi précise les relations entre les patients et les professionnels de la santé. Le
premier chapitre explicite les droits de la personne, c'est-à-dire le droit à la vie privée, à
la dignité, au secret médical et à l'égalité de traitement, notamment la non-
discrimination en raison du patrimoine génétique. Le principe de non-discrimination est
réaffirmé et renforcé, en particulier, en matière de droit du travail et d'assurance des
Bartha Maria KNOPPERS, «Reflections: The Challenge of Biotechnology and Public Policy», (2000)
45 McGill L.J. 559.
235 Sonia LE BRIS, «Donnes-moi ton ADN, je te dirai qui tu es ... ou seras - Questionnements autour de
l'utilisation de l'information génétique en Europe», (2001) 2 ISUMA 21, en ligne:
<http://www.isuma.netlv02n03/1ebris/lebrisJ.shtml> (date d'accès: 1er octobre 2003).
236 Loi nO 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé,
J.O. 5 mars 2002, pAl18, en ligne:
<http://www.legifrance.gouv.fr/WAspadiUnTexteDeJorf?numjo=MESXO100092L>(date d'accès: 24
août 2003)[ci-après citée «Loi du 4 mars 2002»].
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personnes. D'ailleurs, l'article 4237 de la Loi du 4 mars 2002 apporte des changements
importants à la législation en vigueur en modifiant le Code du travail238, le Code civif39
et le Code pénaf40 afin d'interdire toute forme de discrimination génétique.
Au premier alinéa de l'article 122-45 du Code du travail, la Loi du 4 mars 2002241
contient dorénavent l'expression «caractéristiques génétiques» comme l'une des
raisons ne pouvant être utilisée pour exclure un individu à l'étape du recrutement, de
sanction et de licenciement. Une dérogation est toutefois possible en raison de l'état de
santé de l'individu:
«Aucune personne ne peut être écartée d'une procédure de
recrutement ou de l'accès à un stage ou à une période de formation en
entreprise, aucun salarié ne peut être sanctionné, licencié ou faire
l'objet d'une mesure discriminatoire, directe ou indirecte, notamment
en matière de rémunération, de formation, de reclassement,
d'affectation, de qualification, de classification, de promotion
professionnelle, de mutation ou de renouvellement de contrat en
raison de son origine, de son sexe, de ses moeurs, de son orientation
sexuelle, de son âge, de sa situation de famille, de ses caractéristiques
génétiques, de son appartenance ou de sa non-appartenance, vraie ou
supposée, à une ethnie, une nation ou une race, de ses opinions
237 Id., art. 4 : «1. - Le chapitre III du titre 1er du livre 1er du code civil est complété par un article 16-13
ainsi rédigé : <<Art. 16-13. - Nul ne peut faire l'objet de discriminations en raison de ses
caractéristiques génétiques.»
II. - La section 1 du chapitre V du titre II du livre II du code pénal est ainsi modifiée :
10 Dans le premier alinéa de l'article 225-1, après les mots: «de leur état de santé, de leur handicap,
», sont insérés les mots : «de leurs caractéristiques génétiques, » et au deuxième alinéa du même
article , après les mots : «de l'état de santé, du handicap, », sont insérés les mots : «des
caractéristiques génétiques,» ;
20 Le 10 de l'article 225-3 est complété par une phrase amSI rédigée
« toutefois, ces discriminations sont punies des peines prévues à l'article précédent lorsqu'elles se
fondent sur la prise en compte de tests génétiques prédictifs ayant pour objet une maladie qui n'est pas
encore déclarée ou une prédisposition génétique à une maladie;».
III. - Dans le premier alinéa de l'article L. 122-45 du code du travail, après les mots: « de sa situation
de famille, », sont insérés les mots: « de ses caractéristiques génétiques, ».»
238 Code du travail, en ligne:
<http://www.legifrance.gouv.fr/WAspad/RechercheSimpleArticleCode> (date d'accès: 31 mai 2003).
239 Code civil, en ligne : <http://www.legifrance.gouv.fr/WAspadlUnCode?code=CCIVILLO.rcv> (date
d'accès: 31 mai 2003).
240 Code pénal, en ligne:
<http://www.legifrance.gouv.fr/WAspadlUnCode?code=CPENALLL.rcv> (date d'accès: 31 mai 2003).
241 Loi du 4 mars 2002, art. 4 (iii).
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politiques, de ses activités syndicales ou mutualistes, de ses
convictions religieuses, de son apparence physique, de son patronyme
ou, sauf inaptitude constatée par le médecin du travail dans le cadre
du titre IV du livre II du présent code, en raison de son état de santé
ou de son handicap.»
D'autre part, l'article L.126-6 du Code du travail prévoit que l'employeur ne peut
demander au candidat ou au salarié que des renseignements nécessaires pour
l'accomplissement du travail. L'information génétique est donc une source pertinente
de renseignements lorsqu'elle sert à surveiller l'état de santé d'un individu présentant
une susceptibilité ou une prédisposition à un environnement de travail particulier. Dans
toutes autres circonstances, les caractéristiques génétiques d'un individu ne peuvent
influencer le choix d'un employeur dans l'embauche, la promotion ou le licenciement
d'un individu.242 Selon le Comité consultatif national d'éthique pour les sciences de la
vie et de la santé (CCNE)243, peu de tests génétiques seraient en conformité avec cette
condition si leur utilisation était licite.
En adoptant la Loi du 4 mars 2002244, le législateur reconnaît les risques de
discrimination et d'atteintes aux droits des personnes résultant des progrès de la
génétique. L'Exposé des motifs du Projet de loi relatif aux droits des malades et à la
242 M.-F. BICH, loc. cit., note 29,275.
243 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE
LA SANTÉ (CCNE), Rapport éthique- N°46 avis et recommandations sur «Génétique et Médecine:
de la prédiction à la prévention», 1995, p.12 en ligne: <http://www.ccne-
ethique.fr/français/avis/a_046p03.htm> (date d'accès: 3 juin 2003)[ci-après citée «CCNE»]. Ce
comité a été formé par un décret du Président de la République française en 1983 et il fait parti
intégrante de la loi du 29 juillet 1994. Son rôle est de «donner des avis sur les problèmes éthiques
soulevés par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie, de la médecine et de la
santé et de publier des recommandations sur ce sujet.» Il constitue un organisme indépendant placé
auprès des ministres de la Recherche et de la Santé. En ligne:
< http://www.ccne-ethique.fr/francais/htm/present.htm>.
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qualité du système de santé245 précise qu'un encadrement législatif s'avère nécessaire
puisque bons nombres des droits exposés dans la loi sont déjà adoptés et reconnus par
la communauté internationale et régionale, dans les codes professionnels, les chartes et
les rapports. Ce sont cependant des textes dispersés et fragmentaires. Il est essentiel de
les réécrire et de les regrouper dans un texte unique afin de les rendre plus lisibles et
compréhensibles par les usagers et les professionnels et de mettre également en place
des procédures permettant de leur donner une plus grande effectivité. Il est
également nécessaire de les exposer du point de vue du malade.
Le chapitre III du Code civil est complété par l'article 16-13 qui énonce que «[n]ul ne
peut faire l'objet de discriminations en raison de ses caractéristiques génétiques.» Afin
de garantir une protection adéquate en matière d'examens des caractéristiques
génétiques d'une personne, l'article 16-10 du Code civil prévoit que:
«[1]'étude génétique des caractéristiques d'une personne ne peut être
entreprise qu'à des fins médicales ou de recherche scientifique.
Le consentement de la personne doit être recueilli préalablement à la
réalisation de l'étude.»
En dernier lieu, l'article 225-1 du Code pénal prohibe la discrimination génétique à
l'égard d'une personne physique ou morale. Une peine d'emprisonnement de deux ans
et de 3000 euros d'amende sont prévues pour un tel délit. Toutefois, l'article 225-3 du
Code pénal précise que « ces discriminations sont punies des peines prévues à l'article
précédent lorsqu'elles se fondent sur la prise en compte de tests génétiques prédictifs
244 Assemblée nationale, Exposé des motifs du Projet de loi relatif aux droits des malades et à la qualité
du système de santé, n03258, Ile législature, Il septembre 2001, p.2, en ligne:
<http://www.assemblee-nationale.fr/projets/pI3258.asp> (date d'accès: 2 juin 2003).
245 lQ., p.2.
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ayant pour objet une maladie qui n'est pas encore déclarée ou une prédisposition
, ,., l d' 246genettque a une ma a le.»
ii) Conclusion
Bref, la Loi du 4 mars 2002 apporte des changements importants à la législation en
vigueur en modifiant le Code du travail, le Code civil et le Code pénal de manière à
interdire l'utilisation de test génétique à des fins autres que médicales et à prohiber la
discrimination génétique sur la base de l'état de santé. Elle permet donc d'obtenir des
résultats plus rapidement. Son caractère immédiat semble faire régner la clarté et la
précision en éliminant le doute. Loin de menacer le progrès scientifique, l'imposition
d'un moratoire ou d'interdictions visant quelques-unes des pratiques les plus
dangereuses de la nouvelle technologie génétique humaine pourrait assurer à long
terme la viabilité de la recherche médicale et biotechnologique en obligeant les
chercheurs à tenir compte des implications sociales et morales de leurs recherches, et à
s'en inspirer dans leurs travaux.
L'intervention du législateur français en matière de génétique est fort louable. Nous
nous devons de soulever qu'afin d'être efficace, les mesures adoptées doivent être
rédigées de façon suffisamment large, et ce, afin de couvrir toutes les circonstances. En
effet, des interdictions et des restrictions de portées trop limitées ne portant que sur un
aspect précis alors que d'autres situations problématiques peuvent se présenter dans le
futur seront de toute évidence incomplètes et inefficaces à long terme.
246 Code pénal" art. 225-3 (1).
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Selon Me Bartha Maria Knoppers, nous devons savoir répondre aux questions
soulevées par la génétique avant d'adopter des lois spécifiques. C'est d'ailleurs la
position qu'elle exprime dans un document de travail sur les politiques de santé publié
par Santé Canada. Ses propos sont paraphrasés de la manière suivante: «si ces
nouvelles lois se suivent trop rapidement, on risque d'adopter des positions et
définitions contradictoires.»247
C) ApPROCHE AXÉE SUR LE MARCHÉ
La dernière approche favorise une stratégie du «laisser-faire» où le gouvernement reste
à l'écart, préférant compter sur l'imposition de pratiques professionnelles entourant les
nouvelles technologies puisqu'elles offriront une forme de protection contre les
poursuites248 . Cette approche, perçue comme flexible, favorise le plus la recherche
scientifique. Les développements technologiques dépendent souvent d'investissements.
À leur tour, les investisseurs des secteurs privé et public sont susceptibles de récolter un
gain financier important par leurs investissements. Ils seront donc opposés à toute
forme de débat public ou d'intervention gouvernementale.249
L'Espagne, l'Islande, l'Italie, le Portugal et le Royaume-Uni favorisent l'approche
«laissez-faire»250. Ces pays n'ont aucune position officielle en la matière. Voyons plus
attentivement la position du Royaume-Uni face aux découvertes génétiques.
247 •SANTE CANADA, op. cit., note 94, p.S.
248lQ., p.9.
249B. M. KNüPPERS, M. HIRTLE et K. C. GLASS, loc. cit., note 234, 565: «The inability of these
groups to achieve compromise in the broader public arena inhibits the consensus necessary for
successful gouvernment-initiated oversight, thus leaving development of any given technology to the
vagaries of the market, the chilling effect of litigation and consumer choice.»
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i) Royaume-Uni
Présentement, le législateur anglais n'a pas légiféré en matière de discrimination
génétique, d'obtention et d'usage d'information génétique. Un employeur pourrait
légalement imposer un test génétique comme condition d'embauche. Il pourrait même
ne pas embaucher le candidat en raison des résultats obtenus. Cette pratique ne serait
pas sanctionnée, car aucune loi ne la prohibe. Présentement, il n'existe aucune preuve
d'utilisation systématique d'informations génétiques par les employeurs251 .
En 1995, le législateur anglais a adopté la Disabilitv Discrimination Act 1995252. Elle a
pour but d'interdire la discrimination fondée sur le handicap. Entre autres, elle prohibe
toute pratique discriminatoire des employeurs à l'étape de l'embauche et de la
promotion253 . L'employeur doit accommoder raisonnablement la personne
handicapée254. La loi définit le «handicap» de la manière suivante:
«(1) Subject to the provisions of Schedule l, a person has a disability
for the purposes of this Act if he has a physical or mental impairment
which has a substantial and long-term adverse effect on his ability to
carry out normal day-to-day activities.
(2) In this Act «disabled perSOll» means a person who has a
disability»255
250 S. LE BRIS, loc. cit., note 235, 21.
251 HUMAN GENETICS COMMISSION (HGC), Inside Information - Balancing Interests in the Use
ofPersonal Genetic Data, Londres, 2002, par 8.8, en ligne:
< http://www.hgc.gov.ukJinsideinformation/> (date d'accès: 6 juin 2003): «There still does not seem to
be any evidence that genetic test information is being used in employment, either during recruitment
or as part of occupational health programmes. The Ministry of Defence has confirmed that they no
longer screen aircrew recruits for sickle cell disease carrier status, although selective testing may be
carried out where there is a c1inical indication. In this sense, we note that personal genetic
information in its widest sense will be considered by employers and their medical advisers in
individual cases. This includes family history information as it may be disclosed by pre-employment
medical reports from a GP.»
252 Disability Discrimination Act 1995, (U.K), 1995, c.50 [ci-après citée «DDA»].
253 lll., art. 4-5.
254 lll., art 6.
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Cette définition vise les individus atteint d'une incapacité objectivement perceptible.
Selon les auteurs anglais256, la notion de «handicap» est de portée limitée excluant la
perception sociale et subjective de l'incapacité. Elle ne protège donc pas les individus
asymptomatiques, mais souffrant d'une prédisposition ou d'une susceptibilité à
développer une maladie génétique :
«[D]espite the inclusive tone of the statute's treatment of progressive
conditions, for example, the wording of the Act makes it plain that it
is to be the future effects of a presently existing condition only which
the law intends to embrace. The 1995 Act does not protect individuals
who have a genetic or other predisposition to (or risk of) a disability
in the future, nor individuals who experience a mistaken or erroneous
reputation as person who has or had impairment or might to so in the
future.» 257
Les individus asymptomatiques, malS souffrant d'une prédisposition ou d'une
susceptibilité à une maladie génétique et victime de discrimination basée sur leurs
caractéristiques génétiques par leur employeur n'ont aucun recours en vertu du DDA.
Même si le législateur anglais n'interdit pas actuellement les tests génétiques, un
employeur qui obtient de telles informations devra respecter le Data Protection Act
1998258 et le Access to Medical Reports Act 1988259 qui protège la confidentialité des
dossiers médicaux, incluant l'information génétique y contenue. Ces lois protègent la
nature confidentielle des dossiers médicaux, en permettent un accès limité et veillent à
255 Id., art. 1.
256 Alden CHADWICK, «Knowledge, Power and Disability Discrimination Bill», (1996) Il Disability &
Society 25; Mark HALL, «Beyond Recognition? Employee Representation and EU Law», (1996) 25
Industrial Law Journal 15; Brian DOYLE, «Disabled Workers' Rights, the Disability Discrimination
Act and the UN Standard Rules», (1996) 25 Industrial Law Journal 1, 11-13; Brian DOYLE,
«Enabling Legislation or Dissembling Law? The Disability Discrimination Act 1995» (1997) 60
Mod. L. Rev. 64, 67; David GOSS, Fiona GOSS et Derek ADAM-SMITH, «Disability and
Employment: a Comparative Critique of UK Legislation», (2000) Il Int. 1. of Human Resource
Management 807.
257 B. DOYLE, loc. cit., note 256, 13.
258 Data Protection Act 1998, 1998, c. 29, en ligne:
<http://www.hmso.gov.uk/acts/acts1998/19980029.htm> (date d'accès: 25 août 2003).
259 Access to Medical Reports Act 1988, 1988, c.28, en ligne:
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la conservation appropriée de l'infonnation. Actuellement, l'employeur qui cherche à
se procurer de l'infonnation génétique sur un candidat devra donc se confonner aux
conditions imposées par les lois en vigueur.
Le Commissaire à l'infonnation a adopté en mars 2002 le Employment Practices Data
Protection Code26o• Ce Code enseigne à l'utilisateur, soit l'employeur, comment
appliquer les obligations imposées par le Data Protection Act 1998. Publié en quatre
parties distinctes, chacune traite d'un sujet particulier. La première partie du Code traite
du recrutement et de la sélection du personnel261 . La seconde partie aborde la question
des dossiers d'emploi. La troisième partie comprend quatre documents sur la
surveillance au travail et la dernière partie concerne l'infonnation médicale.262
<http://www.hmso.gov.uk/acts/acts1988/Ukpga_19880028_en_l.htm> (date d'accès: 25 août 2003).
260 COMMISSAIRE À L'INFORMATION, The Employment Practices Data Protection Code, 2002,
p.9, en ligne:
< http://www.dataprotection.gov.uk/employcop.htm> (date d'accès: 23 août 2003): «The Code is
intended to assist employers in complying with the [Data Protection] Act and to establish good
practice for handling personal data in the workplace.»
HI •COMMISSAIRE A L'INFORMATION, op. cit., note 260, p.30: «Thus an employer may be able to
collect information as to an applicant's criminal record or health in the recruitment process ifthis can
be shown to be necessary to enable the employer to meet its obligations in relation to the safety of its
workers or others to whom it owes a duty of care. The collection of sensitive personal data must
however be 'necessary' for exercising or performing a right or obligation which is conferred or
imposed by law. This condition would not, for example, be satisfied if the employer obtains
information on the criminal convictions of aIl applicants in order to protect its staff or customers if
the protection could equally be provided by obtaining this information only on the successful
applicant prior to confirmation ofappointment[oo.] The application ofthis condition in the context of
recruitment and selection is quite limited but it might for example be relied on to enable a prospective
employer to process sensitive personal data to defend him or herself were an applicant to make a
daim of unlawful discrimination.»
262lQ., p.3.
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En date du Il juin 2003, le Commissaire avait publié les trois premières parties du
Codé63 . Nous demeurons en attente de la publication du dernier chapitre afin d'en
. 1 . 1 264exammer p us attentivement e contenue.
Le Ruman Genetics Advisory Commission (RGAC)265 s'est prononcé sur les
problématiques soulevées par l'accès à l'infonnation génétique dans l'emploi.
Procédant à une analyse détaillée des questions soulevées par l'utilisation de
l'infonnation génétique par les employeurs, la Commission a déposé le rapport The
Implications of Genetic Testing for Employment266. Dans ce document, le RGCA
propose les recommandations suivantes:
«i) an individual should not be required to take a genetic test for
employment purposes - an individual's "right not to know" their
genetic constitution should be upheld;
(ii) an individual should not be required to disc10se the results of a
previous genetic test unless there is c1ear evidence that the
infonnation it provides is needed to assess either CUITent ability to
perfonn a job safe1y or susceptibility to hann from doing a certain
job;
(iii) employers should offer a genetic test (where available) if it is
known that a specifie working environment or practice, while meeting
health and safety requirements, might pose specifie risks to
individuals with particular genetic variations. For certain jobs where
issues of public safety arise, an employer should be able to refuse to
employa person who refuses to take a relevant genetic test;»267
263 COMMISSAIRE À L'INFORMATION, «News and Events: Information Commissioner Spells Out
the Do's and Don'ts for Workplace Monitoring», Il juin 2003, en ligne:
<http://www.dataprotection.gov.ukJdpr/dpdocl.nsf> (date d'accès: 30 août 2003).
264 HUMAN GENETICS ADVISORY COMMISSION (HGAC), The Implications of Genetic Testing
for Emplovment, 1999, en ligne: <http://www.doh.gov.ukJhgac/papers/papergl.htm> (date d'accès: 4
juin 2003).
265 «The HGAC was operational from December 1996 until December 1999, after which it was
subsumed into the newly-Iaunched Human Genetics Commission (HGC). During its existence, it
offered Govemment independent advice on issues arising from developments in human genetics,
inc1uding genetic testing and insurance, c1oning, and genetic testing and employment». En ligne:
Human Genetics Advisory Commission < http://www.doh.gov.ukJhgac/> (date d'accès: 8 septembre
2003).
266 HGAC, op. cit., note 264.
267 IQ., p.7.
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Ces conclusions sont en accord avec la position du Nuffield Council of Bioethics268 qui
soutient que seuls des tests de contrôle et de surveillance peuvent être utiles: i)
lorsqu'il existe un rapport étroit entre la maladie génétique et l'environnement de
travail, ii) lorsque la maladie présente un danger pour la santé de l'individu, ou iii)
lorsque aucune mesure peut être prise pour améliorer l'environnement de travail.
Malgré l'approche non interventionniste du gouvernement anglais, il prévoit réévaluer
la question à la fin du moratoire prévue en 2005.269
En mai 2002, le Human Genetics Commission (HGC), un comité consultatif mis sur
pied par le gouvernement britannique en 1998, a publié Inside Information - Balancing
Interests in the Use of Personal Genetic Data270. Les recommandations du HGC font
suite à celles de son prédécesseur, le HGCA, et sont en accord avec celles-ci. La
Commission soulève d'abord qu'il n'existe aucune preuve à l'heure actuelle
d'utilisation systématique de l'information génétique dans un contexte d'emploi.
Malgré son utilisation peu fréquente, la Commission est d'opinion que les employeurs
doivent respecter les droits et libertés fondamentales de la personne27!. Ils ne doivent
donc pas imposer un test génétique comme condition d'embauche272. Étant donné les
incertitudes qui persistent au sujet de la fiabilité des tests et de leur interprétation, la
268 NUFFIELD COUNCIL OF BIOETHICS, Oenetic Screening: Ethical Issues, 1993, par. 6.23. En
ligne: <http://www.nuffieldbioethics.org/filelibrary/pdf/genetic_screening.pdf.> (date d'accès: 8
septembre 2003).
269 HOAC, op. cit., note 264, p.8.
270 HOC, op. cit., note 251.
271 ML par. 2.20: «We share the assumption of our socicty that individual persans have the highest moral
importance or value. This requircs us ta be sensitive ta the special raIe that gcnetic identity has comc
ta play in people's livcs. We therefore express the following key principle of respect for persans
(2.20): Respeet for persans affirms the equal value, dignity and moral rights of each individual. Each
individual is entitled ta lead a life in which genetic characteristics will not be the basis of unjust
discrimination or unfair or inhuman treatment.»
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surveillance de l'état de santé d'un individu devrait se faire par des examens médicaux
conventionnels273 .
En ce qui concerne le besoin d'un encadrement législatif spécifique afin d'empêcher
toute forme de discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques, le HGC est
d'opinion que :
«In view of the national and international consensus and developing
statutes it appears to us that amending existing UK legislation will not
be sufficient to address concerns in the area of insurance and
employment, as weIl as in other potential areas such as education and
healthcare. There appears to be an opportunity to consider these
issues in the review of genetic information in employment in 2005
and in considering the end of the moratorium on the use of genetic
• J:' ••• (' 2006) 274IlllormatlOn III Illsurance III .»
Le HGC reconnaît la capacité du marché de s'auto-réglementer par des pratiques
professionnelles adéquates et des recours en justice pour restreindre ou limiter les
nouvelles technologies. La position du HGC reflète les principes sous-jacents de
l'approche «laissez-faire». Selon la Commission, légiférer s'avère un processus trop
long et inflexible. En conséquence:
«1) Consistent and appropriate professional self-regulation to ensure
that non-medical professionals offering genetic tests have the
appropriate training, professional development and accreditation /
validation by the relevant professional body (eg the Royal
Pharmaceutical Society for pharmacists). We propose offering sorne
detailed points to consider in any professional self-regulation.
2) A well-supported industry-sponsored Code of Practice for those
supplying genetic testing services, based on legal duties and best
practice and incorporating strict procedures for monitoring and
272 lQ., par. 8.15: « We generally be1ieve that - in accordance with the princip1e of respect for persons -
emp10yers must not demand that an individua1 take a genetic test as a condition of emp1oyment.»
273 lQ., par. 8.18: «Genetic testing is unlike1y to provide any information that cannot be gathered by
means of existing medica1 and screening procedures. We conc1ude that given the CUITent uncertainties
about interpreting genetic information, at present it may be more appropriate to monitor the health of a
person by other, more direct, means.»
274lQ., par. 6.41.
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enforcement (i.e. one approved under the Office of Fair Trading
criteria).
3) Both of the above would need to meet legal requirements,
including the proposed new Ruman Tissue Act and the requirements
of an over-arching regulatory body. »275
ii) Conclusion
Il peut être tentant d'adopter cette dernière approche afin d'attirer l'industrie des
biotechnologies ou pour devenir les chefs de file en recherche. Favorisée par le
gouvernement anglais, l'approche «laissez-faire» à l'avantage de ne pas limiter les
recherches scientifiques. Tout en encourageant la participation d'intervenants de
différents secteurs, elle est influencée par ceux qui ont le plus à gagner ou à perdre. En
conséquence, ces groupes d'intérêts sont susceptibles d'être opposés à toute
intervention gouvernementale ou à tout débat public sur le sujet. Cette approche qui
repose sur la capacité du marché de s'auto-réglementer par des pratiques
professionnelles adéquates et des recours en justice pour restreindre ou limiter les
nouvelles technologies n'ignore toutefois pas l'impact possible des normes éthiques ou
des normes professionnelles qui deviendront sources d'obligations juridiques.
Malheureusement, le manque d'encadrement dans le domaine de l'emploi et l'absence
de restrictions ignorent les problèmes qui peuvent survenir si les employeurs accèdent
l'information génétique des candidats.
En ce qui concerne le RGC sa position s'avère conforme aux valeurs sous-jacentes de
l'approche «laissez-faire». En dernier lieu, le respect des droits et libertés pourra
également s'accomplir par l'application des les lois déjà en vigueur dont le Data
Protection Act 1998 et le Access to Medical Reports Act 1988. Ces lois protègent la
275 HGC, Report on Review of Direct Access Genetic Testing Services, Londres, 20 novembre 2002,
p.6en ligne: <http://www.hgc.gov.uk/papers!hgc02-p16.pdf> (date d'accès: 10 octobre 2003).
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nature confidentielle des dossiers médicaux, en permettent un accès limité et veillent à
la conservation appropriée de l'information.
Chapitre IV
QUÉBEC
L'employeur est évidemment à la recherche de candidats compétents, capable
d'effectuer efficacement les tâches de travail. En plus des aptitudes intellectuelles, le
candidat doit posséder la capacité physique d'accomplir le travail sans danger pour sa
santé et celle de ses collègues. Au Québec, l'employeur possède un droit de regard sur
la capacité d'un candidat à effectuer le travail. Ce droit de gérance lui permet de
demander la tenue d'un examen médical276• Le droit de l'employeur d'exiger un tel
examen puise sa source dans plusieurs textes législatifs, dont la Loi sur la santé et la
sécurité du travaiI277, la Loi sur les accidents du travail et les maladies
professionnelles278 , le Code civil du Ouébec279 et la Charte des droits et libertés de la
personne280• L'examen médical doit se limiter à évaluer la capacité physique du
candidat à exécuter les tâches du travail de manière sûre et efficace.
L'employeur est en droit d'imposer des exigences quant aux aptitudes physiques
requises à l'exercice de l'emploi, exigences qui doivent être raisonnables et avoir un
lien rationnel avec l'emploi. Le candidat est également tenu de révéler toutes
informations pertinentes sur sa capacité d'exécuter les tâches de l'emploi281 • Au
276 Bernard TREMBLAY, «Les examens médicaux reliés à l'emploi: limites imposées par la Charte des
droits et libertés de la personne au droit de gérance des commissions scolaires», dans Service de
formation permanente, Barreau du Québec, développements récents en droit scolaire (1994),
Cowansville, Éditions Yvon Blais, 1994, p. 129 à la page 134.
277 Loi sur la santé et la sécurité du travail, L.R.Q., c.S-2.1, art. 223(13).
278 Loi sur les accidents du travail et les maladies professionnelles, L.R.Q., c. A-3.001, art. 209 et suiv.
279 C.c.Q., précité, note 103.
280 Charte québécoise, art. 46.
281 H. GUAY, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., note 11,266: «Le devoir de révélation du
candidat ne s'étend pas à une maladie, une affection, une incapacité ou un handicap, dont la
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fédéral, l'employeur ne peut pas refuser d'embaucher un candidat pour les motifs
discriminatoires énoncés à l'article 15(1) de la Charte canadienne:
«La loi ne fait acceptation de personne et s'applique également à
tous, et tous ont droit à la même protection et au même bénéfice de la
loi, indépendamment de toute discrimination, notamment des
discriminations fondées sur la race, l'origine nationale ou ethnique, la
couleur, la religion, le sexe, l'âge ou les déficiences mentales ou
physiques. »
Au Québec, le principe de non-discrimination figure à l'article 10(1) de la Charte
québécoise282 :
« Toute personne a droit à la reconnaissance et à l'exercice, en pleine
égalité, des droits et libertés de la personne, sans distinction, exclusion
ou préférence fondée sur la race, la couleur, le sexe, la grossesse,
l'orientation sexuelle, l'âge sauf dans la mesure prévue par la loi, la
religion, les convictions politiques, la langue, l'origine ethnique ou
nationale, la condition sociale, le handicap ou l'utilisation d'un moyen
pour pallier ce handicap. »
Le test génétique, pour sa part, se situe dans un contexte particulier. Cette nouvelle
technologie permettra de mieux saisir l'ensemble de la condition physiologique du
postulant de manière à éviter des environnements de travail incompatibles à un état de
santé particulier, mais ce n'est évidemment pas le but premier des employeurs qui
souhaitent plutôt écarter les candidats ayant un taux d'absentéisme élevé. Le droit de
survenance serait simplement éventuelle. Pour constituer un fait «à déclaration obligatoire», le risque
génétique ou le diagnostic de prédisposition, ou celui de susceptibilité, devrait suivre les critères
suivants. Il devrait être, dans l'ordre et de manière cumulative: 1- Connu par le candidat (ou
l'employé); 2- particulièrement significatif compte tenu de l'emploi; 3- de réalisation probable ou
suffisamment certaine; 4- suffisamment sérieux pour affecter l'aptitude du candidat ou de
l'employé.»
282 Voir également les articles 16 et 18.1 de la Charte québécoise:
art 16 : «Nul ne peut exercer de discrimination dans l'embauche, l'apprentissage, la durée de la période de
probation, la formation professionnelle, la promotion, la mutation, le déplacement, la mise à pied, la
suspension, le renvoi ou les conditions de travail d'une personne ainsi que dans l'établissement de
catégories ou de classifications d'emploi.»
art. 18.1 : «Nul ne peut, dans un formulaire de demande d'emploi ou lors d'une entrevue relative à un
emploi, requérir d'une personne des renseignements sur les motifs visés dans l'article 10 sauf si ces
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gérance de l'employeur justifie-t-il l'utilisation de cette technique comme moyen
d'évaluation?
Selon les auteurs Guay, Knoppers et Pannisset, les demandes d'examen doivent «avoir
une finalité précise; être directement reliées à un emploi; être fondé sur un doute
raisonnable et se conformer aux exigences de la Chartes des droits et libertés.»283 Le
refus de se soumettre à un test sera justifié en l'absence de l'un des quatre critères. De
même, l'examen ne devrait avoir lieu qu'une fois l'offre d'embauche reçue tout en
demeurant conditionnelle au résultat du test. Le candidat saura alors que s'il n'est pas
embauché, c'est en raison des résultats de l'examen médical. C'est d'ailleurs la position
qu'adopte la Commission des droits de la personne et des droits de lajeunesse284.
Aucun texte de loi fédéral ou provincial ne prohibe précisément la discrimination
génétique. En conséquence, le cadre législatif existant offre-t-il une protection
adéquate? La Cour suprême du Canada a récemment rendu un arrêt, Québec
(Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville) ;
c. Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c.
Boisbriand (Villei85, concernant l'interprétation de la notion de «handicap» de
l'article IOde la Charte québécoise qui s'avère d'une grande utilité dans les
circonstances. Nous débuterons notre analyse par un bref historique législatif et
renseignements sont utiles à l'application de l'article 20 ou à l'application d'un programme d'accès à
l'égalité existant au moment de la demande.»
283 H. GUAY, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., note 11,272.
284 Daniel CARPENTIER, Les examens médicaux en emploi, Commission des droits de la personne et de
la jeunesse, 1998, p.3 l, en ligne: <http://www.cdpdj.qc.ca/Repertoire/Sujets.asp> (date d'accès: 23
mai 2003) voir également Michael BARAM, «Genetic Testing for Susceptibility to Disease From
Exposure to Toxic Chemicals: Implications for Public and Worker Health Policies», (2001) 41
Jurimetrics J. 165, 173.
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jurisprudentiel de l'interprétation de la notion de «handicap» de manière à mieux
saisir le contexte.
Nous compléterons ensuite par une brève analyse de la réglementation canadienne et
québécoise présentement en vigueur encadrant la collecte, la conservation, l'utilisation,
la communication, la circulation du matériel et des données génétiques afin d'en
préserver la confidentialité comme «donnée médicale». Au Canada, et plus
particulièrement au Québec, la plupart des dispositions touchant la protection des
renseignements génétiques, tout comme la discrimination génétique, ne se trouvent pas
dans des lois traitant spécifiquement de questions génétiques. Celles-ci se trouvent dans
des lois générales qui ont été rédigées sans tenir compte de la génétique. Elles
fournissent néanmoins un point de départ intéressant en matière de protection des
renseignements génétiques personnels.
Nous n'entreprendrons pas une étude exhaustive de ces lois. Notre objectif est de
sensibiliser le public et de l'encourager à un débat visant une réforme éventuelle en
matière de protection des renseignements personnels compte tenu des nouveaux enjeux
que soulève l'ère génétique.
A) HISTORIQUE
En 1978, l'article IOde la Charte québécoise prohibait la discrimination sur «le fait
qu'elle est une personne handicapée ou qu'elle utilise quelque moyen pour pallier son
285Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville) ; c.
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville)
[2000] 1 R.C.S. 665 [ci-après citée « Boisbriand »].
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handicap. »286 Les tribunaux ont alors interprété l'expression« personne handicapée »
de la manière suivante:
«Toute personne limitée dans l'accomplissement d'activités
normales et qui, de façon significative et persistante, est atteinte d'une
déficience physique ou mentale ou qui utilise régulièrement une
orthèse, une prothèse ou tout autre moyen pour pallier son
handicap. »287
Les tribunaux de cette époque interprétaient le «handicap» objectivement. Aucune
interprétation subjective n'était acceptéé88. Seules les personnes souffrant de
limitations réelles et actuelles étaient protégées par la Charte québécoise.
En 1982, le législateur a remplacé l'expression «personne handicapée» par
«le handicap ou l'utilisation d'un moyen pour pallier ce handicap »289.
Malheureusement, la modification n'a pas eu l'effet souhaité. La controverse s'est
poursuivie et la signification de l'expression «handicap» est demeurée source de
débats jurisprudentiels. D'une part, un courant jurisprudentiee90 prônait une définition
large et libérale de la notion de handicap acceptant ainsi la composante subjective de la
discrimination fondée sur le handicap alors que d'autres étaient d'opinion contraire.
286 Loi modifiant la Charte des droits et libertés de la personne, L.Q, 1978, c.7, art.112.
287 Loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapés, L.Q. 1978, ch.7 (maintenant L.R.Q., ch.
E-20.1), art. Ig).
288 Commission des droits de la personne du Québec c. Héroux (1981) 2 C.H.R.R. D/388 (C.P.);
Commission des droits de la personne c. Paquet (1981) c.P. 78; Commission des droits de la
personne du Québec c. Cité de Côte St-Luc (1982) C.S 795; Huppé c. Régie de l'assurance-
automobile du Québec, JE. 84-303 (C.P.), Commission des droits de la personne du Québec c.
Montréal- Nord (Ville de) (1990) R.JQ. 2765 (C.A.).
289 Loi modifiant la Charte des droits et libertés de la personne, L.Q. 1982, ch. 61, art.3
290 Commission des droits de la personne du Québec c. Brasserie ü'keefe Ltée, C.S. Montréal, n' 500-
05-005826-878, 13 septembre 1990; Québec (Commission des droits de la personne) c. Montréal
(Communauté urbaine), (l992) 16 C.H.R.R. D/141(C.S); Québec (Commission des droits de la
personne) c. Lessard, Beaucage, Lemieux Inc., (1992) 19 C.H.R.R. D/441(T.D.P.Q.); Commission
des droits de la personne du Québec c. Montréal (Ville de ), D.T.E. 94T-600 (T.D.P.Q.);
Commission des droits de la personne du Québec c. Ville de Montréal, (1994) R.JQ. 2097
(T.D.P.Q.); Commission des droits de la personne du Québec c. S.T.C.U.M., 500-53-000021-954, 10
mai 1996(T.D.P.Q.).
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Certains rejetaient complètement l'appréciation subjective de la définition de
«handicap »291. D'autres l'acceptaient sous réserve de démontrer l'existence d'une
anomalie qui limitait considérablement la capacité de fonctionner normalement dans les
tâches de l'emploi292.
B) SITUATION ACTUELLE
Le 3 mai 2000, la Cour suprême du Canada a rendu une décision, regroupant trois
instances293 , portant sur la notion de «handicap» de l'article 10 de la Charte
québécoise. Ce jugement a finalement mis un terme à l'incertitude qui régnait.
Dans cet arrêt, les examens médicaux pré-embauche administrés sur les plaignants
révélaient la présence d'anomalies physiques. Ces anomalies ne causaient pas de
limitations fonctionnelles pour les fins des emplois qui leur ont pourtant été refusés. La
Cour suprême devait alors déterminer si ces personnes avaient été victimes de
discrimination. Souffraient-ils d'un «handicap» au sens de l'article 10 de la Charte
québécoise?
Dans leur analyse, les juges de la Cour suprême ont d'abord appliqué certains principes
d'interprétation puisque la Charte québécoise ne définit pas la notion de « handicap ».
Ils ont reconnu que:
291 Commission des droits de la personne c. Services de réadaptation L'Intégrale, (1996) RJ.Q. 1767.
292 Commission des droits de la personne c. Hôpital Rivière-des-Prairies. (1991) RJ.Q. 2943 (C.S.) ;
Commission des droits de la personne (Poirier) c. Ville de Montréal, (1995) 22 C.H.R.R. 0/325
(T.O.P.Q.).
293 Québec (Commission des droits de la personne) et Troilo c. Boisbriand (Ville) (1995), 25 C.H.R.R.
0/412; Québec (Commission des droits de la personne) et Mercier c. Montréal (Ville) (1995), 25
C.H.R.R. 0/407; Québec (Commission des droits de la personne) et Hamon c. Montréal
(Communauté urbaine) (1996), 26 C.H.R.R. 0/466.
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«[les] lois en matière de droits de la personne doivent recevoir une
interprétation libérale [... ] Les principales dispositions des lois sont
adaptées en fonction non seulement des changements de conditions
sociales, mais encore de l'évolution des conceptions en matière de
d . d l 294rOlts e a personne. "
Ils ont ensuite analysé les objectifs de la Charte québécoise. Suite à un examen détaillé
du préambule et de certains arrêts295, ils ont conclu qu'un handicap pouvait exister
malgré l'absence de limitations fonctionnelles:
« Les objectifs de la Charte, soit le droit à l'égalité et la protection
contre la discrimination, ne sauraient se réaliser à moins que l'on
reconnaisse que les actes discriminatoires puissent être fondés autant
sur les perceptions, les mythes et les stéréotypes que sur l'existence
de limitations fonctionnelles réelles. La nature même de la
discrimination étant souvent subjective, imposer à la victime de
discrimination le fardeau de prouver l'existence objective de
limitations fonctionnelles est lui imposer une tâche pratiquement
impossible, car les limitations fonctionnelles n'existent souvent que
dans l'esprit d'autres personnes, ici l'employeur.
Il serait étrange que le législateur ait voulu intégrer au marché du
travailles personnes atteintes de handicaps présentant des limitations
fonctionnelles alors que les personnes sans limitations fonctionnelles
en seraient exclues. Cela semble la négation même de la notion de
discrimination. ,,296
La Cour était d'avis que la jurisprudence antérieure, l'historique législatif et les
objectifs de la charte permettaient d'adopter une approche multidimensionnelle qui
tenait compte de l'élément socio-politique:
«Un handicap n'exige pas obligatoirement la preuve d'une limitation
physique ou la présence d'une affectation quelconque. Le
294 Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville) ;
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, 683.
295 Voir Andrews c. Law Society of British Columbia, [1989] 1 R.C.S. 143; Janzen c. Platy Enterprises
Ltd., [1989] 1 R.C.S. 1252; Forget c. Québec (Procureur généra\), [1988] 2 R.C.S. 90; Compagnie
des chemins de fer nationaux du Canada c. Canada (Commission canadienne des droits de la
personne), [1987] 1 R.C.S. 1114; Miron c. Trudel, [1995] 2 R.C.S. 418.
296Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, 687.
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« handicap» peut être soit réel ou perçu et, puisque l'accent est mis
sur les effets de la distinction, exclusion ou préférence plutôt que sur
la nature précise du handicap, la cause et l'origine du handicap sont
sans importance. De même, une distinction fondée sur la possibilité
réelle ou perçue que l'individu puisse développer un handicap dans
l'avenir est prohibée par la Charte. » 297
Les juges reconnaissent donc que la simple perception est incluse dans la notion de
«handicap» en tant que critère illicite de discrimination au sens de l'article 10 de la
Charte québécoise puisque, dans les faits, la personne subit les désavantages qui y sont
socialement rattachés. Il n'est donc pas nécessaire d'être affectée d'une incapacité
réelle, il suffit que l'employeur la perçoive comme telle ou en craigne le
développement.
Les juges ont également considéré l'ampleur des progrès scientifiques et, plus
particulièrement, des découvertes dans le domaine de la génétique grâce au PGH :
« Il ne faut pas enfermer le motif de « handicap» dans une définition
étanche et dépourvue de souplesse. Au lieu de créer une définition
exhaustive de ce concept, il me semble plus utile de proposer des
lignes directrices qui faciliteront l'interprétation tout en permettant
aux tribunaux d'adapter la notion de handicap selon divers facteurs
biomédicaux, sociaux ou technologiques. Compte tenu de
l'avancement rapide de la technologie biomédicale et, plus
particulièrement, de la technologie génétique et du fait que ce qui
constitue un handicap peut l'être ou ne pas l'être demain, une
définition trop étanche ne servirait pas nécessairement l'objet de la
Charte en cette matière. »298
En plus d'adopter une définition large et libérale de la notion de «handicap », les juges
reconnaissent le besoin d'adapter cette notion aux facteurs biomédicaux, sociaux et
297Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, 700.
298 Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, 698.
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technologiques. En conséquence, les anomalies génétiques découvertes par l'utilisation
des nouvelles technologies génétiques, dont les tests génétiques, pourraient constituer
un « handicap ». Il serait alors interdit pour un employeur de discriminer en raison de
ce « handicap» qui est protégé par l'article 10 de la Charte québécoise.
Les autres provinces canadiennes sont susceptibles de s'inspirer de ce jugement299 dans
l'interprétation de leur législation en matière des droits de la personne et, plus
précisément, du sens à donner à l'expression « handicap» comme motif
discriminatoire. L'arrêt Boisbriand30o souligne, entre autres, que le vocabulaire utilisé
pour définir « handicap» varie d'une province à l'autre. Par exemple, les expressions
« disability », « déficience », « incapacité» et « invalidité» sont souvent utilisées dans
les lois en matière de droits de la personne301 . Selon les juges, ce ne sont que des
divergences terminologiques insignifiantes302. Puisque les objectifs poursuivis sont
essentiellement les mêmes, il faut leur attribuer un sens similaire:
« L'objet commun reconnu aux différents textes composant la
législation en matière de droits de la personne a souvent amené les
tribunaux canadiens à attribuer un sens commun à des dispositions
similaires. »303
299 Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285.
300Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285.
301 Voir Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville) ;
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, 688 : « Charte canadienne des droits et libertés, art. 15; Loi canadienne sur les
droits de la personne, L.R.C. (1985), ch. H-6, par. 3(1); Human Rights Act, R.S.PE.I. 1988, Ch.H-12,
al.l(I)I); Loi prohibant la discrimination, L.R.T.N.- O. 1988, ch. F-2, art.3; Human Rights Act,
R.S.N.S. 1989, ch.214, par.3(1); Code des droits de la personne, L.R.O. 1990, ch.H.19, art. 2. »
302 liL par. 45.
303Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, 689.
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C) IMPLICATIONS DE L'ARRÊT BOISBRIAND
Bref, selon la Cour suprême du Canada, une définition large et libérale doit être
favorisée au lieu de circonscrire trop étanchement la notion de «handicap». La Cour,
refusant de définir le «handicap)), préfère adopter une approche multidimensionnelle
s'adaptant aux divers facteurs biomédicaux, sociaux ou technologiques. L'accent est
alors mis sur la dignité humaine, le respect et le droit à l'égalité plutôt que la condition
biomédicale.
Cet arrêt de la Cour suprême du Canada aura-t-il pour effet de ralentir l'enthousiasme
des employeurs dans leur quête du savoir génétique? Seront-ils en mesure de contrer
l'application de cette nouvelle définition du mot handicap en invoquant l'article 20 de
la Charte québécoise? Selon cet article, une distinction, exclusion ou préférence fondée
sur les aptitudes ou qualités requises par un emploi [... ] est réputée non
discriminatoire.)) Selon l'arrêt de la Cour suprême du Canada dans Colombie-
Britannique (Public Service Employee Relations Commission) c. BCGSEU303-A,
l'employeur doit faire la preuve selon la balance des probabilités qu'une norme
discriminatoire à première vue est une exigence professionnelle justifiée. Il doit
d'abord démontrer qu'il a adopté la norme dans un but rationnellement lié à l'exécution
du travail. Deuxièmement, il doit établir qu'il croyait sincèrement qu'elle était
nécessaire pour réaliser le but légitime lié au travail. Enfin, l'employeur doit
convaincre le tribunal que la norme est raisonnablement nécessaire pour réaliser le but
légitime lié au travail. Or, tel qu'exposé par l'auteur Lukasz Granosik303-B :
303-A [1999] 3 R.C.S. 3.
303-B Lukasz GRANOSIK, «L'arrêt Ville de Montréal: avons-nous tous un handicap?», dans Service de
formation permanente, Barreau du Québec, Développements récents en droit du travail, Cowansville,
Éditions Yvon Blais, 2001, p.113 à la page 144.
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«Comment démontrer que le candidat à l'embauche ne remplit pas les
exigences professionnelles ni ne possède les aptitudes ou les capacités
de l'Emploi en question si d'autre part, il n'a aucune limitation
fonctionnelle.»
La Cour suprême s'est visiblement inspirée de la notion de handicap traitée au niveau
international. Bien que le terme n'apparaisse pas expressément dans les grands
instruments internationaux tels la Déclaration universelle des droits de l'homme304, le
Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels305 ou le Pacte
international relatif aux droits civils et politiques306, on retrouve des définitions du
terme «handicap» et de ses équivalents dans certains autres instruments internationaux
qui traitent spécifiquement de la question307 • Malgré des définitions plus précises, le
droit international ne fournit pas de définition constante. Dans les divers textes, la
notion de «handicap» est souvent élaborée en fonction des objectifs poursuivis par
l'instrument particulier. Selon la Cour suprême, une telle pratique ne favorise pas une
évolution du droit compte tenu de l'avancement rapide de la technologie biomédicale et,
plus particulièrement, de la technologie génétique et du fait que ce qui aujourd'hui
constitue un handicap peut l'être ou ne pas l'être demain, une définition trop étanche ne
servirait pas nécessairement l'objet de la Charte en cette matière.
Le Canada a également préféré interpréter ses lois existantes aux réalités actuelles au
lieu d'adopter un cadre réglementaire spécifique prohibant toute forme de
discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques. La Cour l'a d'ailleurs
confirmé en adaptant la notion de «handicap» de l'article 10 de la Charte québécoise.
304 Déclaration universelle des droits de l'homme, précitée, note 100.
305 Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, 993 R.T.N.U. 3.
306 Pacte international relatif aux droits civils et politiques. 999 R.T.N.U. 171.
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Actuellement, le Canada s'écarte des recommandations de la communauté
internationale proposant plus d'encadrement compte tenu des développements
biotechnologiques. La position canadienne peut toutefois être modifiée par une
intervention du législateur.
D) CONFIDENTIALITÉ DE L'INFORMATION GÉNÉTIQUE
Enfin, le gouvernement doit mettre en place une réglementation stricte et précise
encadrant la collecte, la conservation, l'utilisation, la communication, la circulation du
matériel et des données génétiques afin d'en préserver la confidentialité comme
«donnée médicale)). Un encadrement législatif rigoureux sur la protection de ces
renseignements est clé dans la lutte contre la discrimination génétique. Le législateur
doit veiller à ce que personne ne soit forcé de se départir de ses «tissus corporels pour
quelque fin que ce soit, que les utilisations qui sont faites et les informations qui sont
retirées de ces tissus soient limitées à ce à quoi la personne concernée à consenti.))308
i) Canada
Au Canada, le Commissaire à la protection de la vie privée avait déposé en 1992 un
rapport intitulé Le dépistage génétique et la vie privée309. Dans ce rapport, le
Commissaire énonçait une série de recommandations concernant le dépistage génétique
au sein d'organismes gouvernementaux et d'entreprises privées. Malheureusement, le
gouvernement n'a pas répondu aux recommandations déposées par le Commissaire. En
1997, le Comité permanent de la chambre des communes sur les droits de la personne
307 Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),
précité, note 285, par. 72.
308 P. BAHAMIN, loc. cit., note 72, 242.
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et le statut des personnes handicapées310 demandait encore une fois au gouvernement
canadien d'intervenir pour réglementer la discrimination génétique.
Malgré l'absence de législation spécifique prohibant toute forme de discrimination
génétique, le gouvernement canadien s'est doté d'une nouvelle loi en matière de
protection des renseignements personnels, soit la Loi sur la protection des
renseignements personnels et des documents électroniques311 . S'inspirant des dix
.. , 'd 1 Cdl' d' 1 312pnncIpes enonces ans e 0 e type sur a protectIOn es renseIgnements personne s ,
la Loi propose un cadre législatif garantissant la protection des renseignements
personnels.
Adoptée en 2001, elle s'applique aux données de la santé depuis 2002. À compter du
1eT janvier 2004, la Loi s'appliquera à la collecte, à l'utilisation ou à la communication
de renseignements personnels dans le cadre de toute activité commerciale au sein d'une
province, y compris les entreprises de compétence provinciale. Ce texte législatif
complète la Loi sur la protection des renseignements personnels313 par l'adoption de
mesures fédérales «de protection à la vie privée à l'intention du secteur privé
réglementé par le gouvernement fédéral»314 dont les banques, les entreprises de
télécommunications, les entreprises aériennes et les sociétés de transport. Puisque la
L.P.R.P. ne s'applique qu'au gouvernement fédéral, elle est inadéquate pour traiter des
309 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 16.
310 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 81, p.15.
311 Loi sur la protection des renseignements personnels et des documents électroniques, L.C. 2000, c.5
[ci-après citée «L.P.R.P.D.E.»].Le gouvernement québécois conteste la validité constitutionnelle de
cette loi puisqu'il est d'avis que le gouvernement fédéral outre-passe ses pouvoirs constitutionnels:
Décret 1368-2003,(2004) 2 G.O. II, 184
312 Code type sur la protection des renseignements personnels, CAN/CSA-Q830-96.
313 Loi sur la protection des renseignements personnels, L.R.C. (1985), c.P-21 [ci-après citée «L.P.R.P.»].
314 SANTÉ CANADA, op. cit., note 61, p.20.
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questions relatives à la protection de la vie privée à la lumière des nouvelles
découvertes biotechnologiques. Le nouveau texte législatif comble donc le vide
juridique315 .
La L.P.R.P.D.E. a, entre autres, pour but d'encadrer la collecte, l'utilisation et la
communication de renseignements personnels «dans une ère où la technologie facilite
de plus en plus la circulation et l'échange de renseignements»316. La Loi est sensible
aux questions relatives à la protection des renseignements personnels sur la santé. Le
législateur s'est d'ailleurs fait un devoir de définir ce type de renseignements3!7. La
définition est suffisamment large pour y inclure l'information génétique.
La première partie de la Loi, intitulée «Protection des renseignements personnels dans
le secteur privé», vise les renseignements personnels qu'une organisation recueille,
utilise ou communique dans le cadre d'activités commerciales ou les renseignements
concernant un employé qu'une organisation recueille, utilise ou communique dans le
cadre d'une entreprise fédérale3!8. Ces renseignements sont confidentiels. Sauf de rares
exceptions, ils ne peuvent être communiqués sans le consentement de la personne
concernée.
Le législateur a prévu des limites à la collecte, l'utilisation et la communication des
renseignements personnels. Ces activités ne peuvent être entreprises qu'à des fins
315' •COMMISSAIRE A LA PROTECTION DE LA VIE PRIVEE, op. cit., note 81, p. 36.
316 L.P.R.P.D.E., art. 3.
317 gL art.2(1). «Renseignement personnel sur la santé: Elle réfère à tout renseignement ayant trait à la
santé mentale ou physique, y compris les services de santé fournis de même que les résultats de tests
et d'examens effectués sur une partie du corps ou une substance corporelle de celui-ci.»
318 gL art. 4.
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qu'une <<personne raisonnable» estimerait acceptables dans les circonstances319 . Le
concept de la <<personne raisonnable» est souvent difficile à circonscrire. Il faut évaluer
objectivement la conduite de ceux et celles qui recueillent, utilisent et communiquent
des renseignements personnels. À l'étape de l'embauche, l'accès à l'information
génétique d'un postulant peut avoir des conséquences potentiellement négatives sur sa
carrière professionnelle. Un lourd fardeau incombe donc à l'employeur puisque les
recherches démontrent que très peu d'emplois en nécessite l'usage320•
La nouvelle loi canadienne prévoit des droits spécifiques aux employés afin de protéger
leur droit à la vie privée et de garantir le respect de leurs droits et libertés
fondamentales. Il est dorénavant prévu qu'un individu pourra notifier le Commissaire à
la protection de la vie privée s'il a des motifs raisonnables de croire qu'une autre
personne a contrevenu à l'une des dispositions de la section 1 ou a l'intention d'y
contrevenir321 . Par ailleurs, un employé a le droit d'accéder les renseignements
personnels qui le concernent et d'exiger qu'ils soient modifiés ou corrigés s'ils sont
erronés. Un employé peut également exiger que des mesures de sécurité suffisantes
soient mises en place pour protéger les renseignements personnels que détient
l'employeur à son sujet, et exiger de l'employeur qui recueille, utilise ou communique
les renseignements à des fins acceptables322 . Ces dispositions auront un effet important
319 IQ., art.5.
320 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 16, p.36:
«Au cours de nos recherches, nous n'avons découvert aucun emploi qui justifie la collecte obligatoire
ou volontaire de renseignements génétiques personnels au moyen d'un dépistage auprès des employés
ou des candidats à un emploi.»
321 L.P.R.P.D.E., art. 27: «(l)Toute personne qui a des motifs raisonnables de croire qu'une autre
personne a contrevenu à l'une des dispositions de la section l, ou a l'intention d'y contrevenir, peut
notifier au commissaire des détails sur la question et exiger l'anonymat relativement à cette
dénonciation. (2) Le commissaire est tenu de garder confidentielle l'identité du dénonciateur auquel il
donne l'assurance de l'anonymat.»
322 IQ., art. 27.1: «(1) Il est interdit à l'employeur de congédier un employé, de le suspendre, de le
rétrograder, de le punir, de le harceler ou de lui faire subir tout autre inconvénient, ou de le priver
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sur les mesures patronales telles que les programmes de surveillance ainsi que la
fourniture et la réception des références des employés.
La province de Québec, étant la seule dotée de dispositions législatives concernant les
renseignements personnels dans le secteur privé, sera exclue de l'application de cette
nouvelle loi. Le gouvernement fédéral a affirmé que la loi québécoise répondait au
critère défini par la notion d'«essentiellement similaire»323 et que les organisations et
les activités visées par la loi québécoise seront exclues de la loi fédérale en ce qui a trait
aux questions intraprovinciales, et ce tel qu'énoncé à l'article 26 (2)b) de la Loi324
ii) Québec
Le législateur québécois a depuis longtemps légiféré en matière de protection des
renseignements personnels. D'ailleurs, il a été le premier au Canada à légiférer en
matière de protection des renseignements personnels dans le secteur privé. Ceci inclut
d'un avantage lié à son emploi parce que: a) l'employé, agissant de bonne foi et se fondant sur des
motifs raisonnables, a informé le commissaire que l'employeur ou une autre personne a contrevenu à
l'une des dispositions de la section 1, ou a l'intention d'y contrevenir; b) l'employé, agissant de bonne
foi et se fondant sur des motifs raisonnables, a refusé ou a fait part de son intention de refuser
d'accomplir un acte qui constitue une contravention à l'une des dispositions de la section 1; c)
l'employé, agissant de bonne foi et se fondant sur des motifs raisonnables, a accompli ou a fait part de
son intention d'accomplir un acte nécessaire pour empêcher la contravention à l'une des dispositions
de la section 1; d) l'employeur croit que l'employé accomplira un des actes prévus aux alinéas a), b)
ou c).
(2) Le présent article n'a pas pour effet de restreindre les droits d'un employé, que ce soit en général ou
dans le cadre d'un contrat de travail ou d'une convention collective. (3) Dans le présent article,
« employé» s'entend notamment d'un travailleur autonome et «employeur» a un sens
correspondant.»
323 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Rapport au Parlement
relativement aux lois provinciales essentiellement similaires, Ottawa, Ministère des Travaux publics
et Services gouvernementaux, 2003, pA, en ligne: <http://www.privcom.gc.ca/legislation/leg-
rp_030611Jasp> (date d'accès: 26 août 2003) : «Une loi provinciale en matière de protection des
renseignements personnels doit être au moins aussi bonne, sans quoi elle n'est pas essentiellement
similaire. Pour être considérée essentiellement similaire, toute loi provinciale doit comprendre, au bas
mot, les dix principes établis à l'Annexe 1 de la LPRPDÉ».
324 L.P.R.P.D.E., art. 26 (2)b): Le gouverneur en Conseil peut, par décret «s'il est convaincu qu'une loi
provinciale essentiellement similaire à la présente partie s'applique à une organisation -- ou catégorie
d'organisations -- ou à une activité -- ou catégorie d'activités --, exclure l'organisation, l'activité ou la
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notamment les organisations du secteur privé qui fournissent des soins de santé ainsi
que tout professionnel qui exploite un cabinet. La Loi sur l'accès aux documents des
organismes publics et sur la protection des renseignements personne1s325 s'applique au
reste du secteur de la santé, aux organismes gouvernementaux, municipaux et
sco1aires326. Adoptée en 1994, la Loi sur la protection des renseignements personnels
dans le secteur privé327 accorde aux particuliers le droit de consulter les renseignements
personnels que possèdent sur eux les entreprises du secteur privé québécois et elle
réglemente la collecte, l'utilisation et la communication de ces renseignements328.
La L.P.R.P.P. vise à compléter les dispositions des articles 35 à 40 C.c.Q. en matière de
protection des renseignements personne1s329. Elle établit des règles particulières à
l'égard des renseignements personnels sur autrui qu'une personne recueille, détient,
utilise ou communique à des tiers à l'occasion de l'exploitation d'une entreprise au sens
de l'article 1525 (3) C.C.Q330. L'article 2 de la Loi définit un «renseignement
personnel» comme une information qui concerne une personne physique et permet de
catégorie de l'application de la présente partie à l'égard de la collecte, de l'utilisation ou de la
communication de renseignements personnels qui s'effectue à l'intérieur de la province en cause.»
325 Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements
personnels, L.R.Q., c. c. A-2.1.
326 P. BAHAMIN, loc. cit., note 72, 239.
327 Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé, L.R.Q., c. P-39.1[ci-après
citée «L.P.R.P.P.»].
328 René LAPERRlÈRE, «La protection des renseignements personnels dans le secteur privé et la loi
québécoise de 1993», dans René CÔTÉ et René LAPERRIÈRE (dir.), op. cit., note 72, p. 55.
329 Il faut se rappeler que les informations génétiques seront régies, non seulement par les lois propres à
la protection des renseignements personnels, mais également par les dispositions du Code civil du
Québec de même que par les principes de la Charte des droits et libertés de la personne en matière de
protection de la personne, de son intégrité, de sa vie privée et de sa réputation.
330 C.c.Q., art. 1525 al.3: «Constitue l'exploitation d'une entreprise l'exercice, par une ou plusieurs
personnes, d'une activité économique organisée, qu'elle soit ou non à caractère commercial,
consistant dans la production ou la réalisation de biens, leur administration ou leur aliénation, ou dans
la prestation de services».
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l'identifier. L'information génétique concerne la personne physique et permet de
l'identifier de manière précise33 !. Elle est donc protégée par la Loi.
La Loi permet la collecte de renseignements personnels que pour des raisons sérieuses
et 1égitimes332. À l'étape du recrutement d'employés, l'article 9 L.P.R.P.P. prévoit
explicitement qu'un employeur ne peut refuser d'embaucher un candidat qui ne lui
fournit pas des renseignements personnels, sauf «si la collecte est nécessaire à la
conclusion ou à l'exécution du contrat, la collecte est autorisée par la loi et qu'il y a des
motifs raisonnables de croire qu'une telle demande n'est pas licite»333. Seuls les
renseignements relatifs aux aptitudes et qualités requises par un emploi, incluant les
études, les expériences de travail et les qualifications professionnelles, constituent des
renseignements nécessaires. En matière de renseignements génétiques, les critères sont
rigoureux et le droit de l'employeur est limité étant donné la nature ultra-sensible et
ultra-intime des informations. En conséquence, l'entreprise privée «ne pourrait
recueillir des informations génétiques que si ces informations sont nécessaires à l'objet
d'un dossier qu'elle constitue en raison d'un intérêt sérieux et 1égitime»334.
Par ailleurs, des mesures de sécurité propres à assurer le caractère confidentiel des
renseignements doivent être instaurées pour toute personne qui exploite une entreprise
et recueille, détient, utilise ou communique des renseignements personnels sur autrui335 .
L'utilisation des renseignements contenus dans un dossier n'est permise, une fois l'objet
331 P. BAHAMIN, loc.cit., note 72, 243; H. GUAY et B.M. KNOPPERS, lac. cit., note 74, 580.
332 C.c.Q., art. 37; L.P.R.P.P., art. 4 al. 1.
333 Id., art. 9.
334 P.BAHAMIN, loc.cit., note 72,244.
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du dossier accompli, qu'avec le consentement de la personne concernée336. Selon
l'article 13 L.P.R.P.P., «nul ne peut communiquer à un tiers les renseignements
personnels contenus dans un dossier qu'il détient sur autrui ni les utiliser à des fins non
pertinentes à l'objet du dossier, à moins que la personne concernée n'y consente ou que
la présente loi le prévoie.» Cet article peut être interprété comme interdisant les
utilisations non pertinentes d'informations génétiques337 . Cette obligation peut s'avérer
large et ne pas être suffisamment restrictive eu égard au caractère délicat de
l'information génétique. À l'étape de la pré-embauche, il faut reconnaître les limites du
consentement. Un postulant n'a véritablement pas d'autre choix que d'acquiescer à une
demande de passer un test «volontaire».
L'employeur qui transgresse les obligations de la loi est passible d'une amende de
1 000 $ à 10 000 $ et, en cas de récidive, d'une amende de 10 000 $ à 20 000 $338. Ces
articles préservent et renforcent l'importance du droit à la vie privée et de ne pas être
obligé de dévoiler des renseignements génétiques. Il peut toutefois être difficile de
prouver que le refus d'embauche est une conséquence directe du refus de fournir les
renseignements demandés. Selon l'auteur Poupak Bahamin, nous devons tout de même
reconnaître le travail du législateur québécois, c'est-à-dire celui d'avoir adopté une loi
protégeant les renseignements personnels dans le secteur privé même si elle peut
335 L.P.R.P.P., art. 10: «Toute personne qui exploite une entreprise et recueille, détient, utilise ou
communique des renseignements personnels sur autrui doit prendre et appliquer des mesures de
sécurité propres à assurer le caractère confidentiel des renseignements.»
336 L.P.R.P.P., art.12 : «L'utilisation des renseignements contenus dans un dossier n'est permise, une fois
l'objet du dossier accompli, qu'avec le consentement de la personne concernée, sous réserve du délai
prévu par la loi ou par un calendrier de conservation établi par règlement du gouvernement.» Id., art.
14: «Le consentement à la communication ou à l'utilisation d'un renseignement personnel doit être
manifeste, libre, éclairé et être donné à des fins spécifiques. Ce consentement ne vaut que pour la
durée nécessaire à la réalisation des fins pour lesquelles il a été demandé.»
337 L.P.R.P.P., art. 13: <<Nul ne peut communiquer à un tiers les renseignements personnels contenus
dans un dossier qu'il détient sur autrui ni les utiliser à des fins non pertinentes à l'objet du dossier, à
moins que la personne concernée n'y consente ou que la présente loi le prévoie. »
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paraître pour certains « vague et imprécis et [... ] difficile, à ce stade-ci, d'entrevoir
clairement à quel point [elle] protéger[a] ces renseignements ultra-sensibles et ultra-
intimes que sont ceux qui relèvent des gènes humains.»339
En dernier lieu, la Loi sur les services de santé et services sociaux340 concerne les
dossiers détenus par des établissements de santé. Elle prévoit que les informations
contenues dans le dossier des patients doivent demeurer confidentielles et que nul ne
peut y avoir accès sans l'autorisation de la personne concernée341 . Cette loi vise
essentiellement les établissements publics de santé342. Elle s'avère d'une grande
importance puisque la majorité des informations génétiques est détenue par des
professionnels ou par des institutions de la santé et que l'on voudra en conserver le
caractère confidentiel de tiers qui cherchent à s'arroger ce genre d'informations.
iii) Conclusion
Ces lois suffisent-elles à prévenir les risques de discrimination génétique à l'étape de la
pré-embauche? Les textes législatifs en vigueur protégeront-ils contre l'utilisation
inadéquate de l'information génétique?
Un encadrement rigoureux doit entourer la collecte, la conservation, l'utilisation, la
communication et la circulation du matériel et de l'information génétique. Afin que ces
lois soient davantage compatibles avec les droits fondamentaux en jeu dans la collecte
et l'utilisation de données médicales ou génétiques, elles doivent interdire
338 L.P.R.P.P., art. 91.
339 P. BAHAMIN, loc. cit., note 72, 255.
340 Loi sur les services de santé et services sociaux, L.R.Q., c. S-4.2 [ci-après citée «L.S.S.S.»].
341 L.P.R.P.P., art 19.
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expressément cette collecte, sauf dans des circonstances exceptionnelles, et ce, tel que
prévu dans certains instruments internationaux.
Nous devons mIser sur un système de contrôle efficace du matériel génétique de
manière à limiter les personnes pouvant y accéder. Il faut, entre autres, sécuriser les
systèmes d'informatisation des données personnelles de santé par le cryptage (codage)
des données et utiliser des réseaux fermés de transmission de données343 . Les
possibilités d'identification directe du matériel génétique seront grandement diminuées
aux moyens de codes accessibles à un nombre limité de personnes. En ce qui concerne
les données génétiques, cette information doit également demeurer sous clé ou sur des
supports informatiques dotés de codes d'accès sécuritaire. Les règles entourant ces
activités doivent être clairement énoncées, reposer sur des principes communs et
s'appliquer à tous les individus qui manipulent le matériel et l'information génétiques.
De sérieuses mesures de sanctions doivent être prévues en cas de non-respect.
Au Canada, le septième principe de l'annexe l L.P.R.P.D.E explicite l'importance de
protéger les données personnelles au moyen de mesures de sécurité correspondant au
degré de sensibilité. Cet article consacre, en des termes pratiques, certaines mesures
appropriées visant la protection des renseignements de nature personnelle:
«4.7 Septième principe - Mesures de sécurité
Les renseignements personnels doivent être protégés au moyen de
mesures de sécurité correspondant à leur degré de sensibilité. [... ]
4.7.3 Les méthodes de protection devraient comprendre
342 1Q., art. 79.
3430ROUPE EUROPÉEN D'ÉTHIQUE DES SCIENCES ET DES NOUVELLES TECHNOLOGIE
AUPRÈS DE LA COMMISSION EUROPÉENNE, op. cit., note 218.
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a) des moyens matériels, par exemple le verrouillage des classeurs et
la restriction de l'accès aux bureaux;
b) des mesures administratives, par exemple des autorisations
sécuritaires et un accès sélectif; et
c) des mesures techniques, par exemple l'usage de mots de passe et du
chiffrement.»
La nécessité de mesures de sécurité efficaces est également réitérée par le Conseil de
recherches médicales du Canada (CRM), le Conseil de recherches en sciences
naturelles et en génie du Canada (CRSNG) et le Conseil de recherches en sciences
humaines du Canada (CRSH)344 qui mentionne qu'«à moins de précautions
particulières, les banques de données conservant des renseignements d'ordre génétique
peuvent permettre d'identifier de multiples parents biologiques»345 et qu'en «l'absence
de toute directive, la confidentialité des données risque d'être mise en péril par les
banques d'ADN»346. Suivant ce constat, le groupe de travail émet la règle suivante:
«Les chercheurs et les [comités d'éthique à la recherche] s'assureront
que les résultats des tests génétiques et les dossiers de conseil
génétique ne pourront être accessibles à des tiers à moins que le sujet
n'ait donné son consentement libre et éclairé à cet effet. Les
renseignements familiaux conservés dans des banques de données
seront codés afin qu'il n'y ait aucune possibilité d'identifier les sujets
dans la banque.»34?
344 CONSEIL DE RECHERCHES MEDICALES DU CANADA (CRM), CONSEIL DE RECHERCHES
EN SCIENCES NATURELLES ET EN GENIE DU CANADA (CRSNG), CONSEIL DE
RECHERCHES EN SCIENCES HUMAINES DU CANADA (CRSH), Éthique de la recherche avec des
êtres humains, Énoncé de politique des trois conseils, ministre des Approvisionnements et Services
Canada 1998, p. i-2. Ces conseils de recherches étaient les principaux organismes publics de financement




347 I.Q., Règle 8.2.
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On ajoute que « les chercheurs devraient être conscients des éventuels risques de bris
de confidentialité et informer les [comités d'éthique à la recherche] de la façon dont ils
comptent publier les données ou utiliser de telles informations.»348
Au Québec, le Réseau de Médecine génétique appliquée du Québec (RMGA) reconnaît
l'importance de sécuriser les systèmes d'informatisation des données personnelles de
santé par le cryptage (codage) des données et d'utiliser des réseaux fermés de
.. d d ' L d R h h ' . h . 349transmIssIOn e onnees. e ocument ec erc e en genomIque umame expose
dans un contexte québécois des éléments de procédures et un énoncé de principe qui se
veut conforme aux énoncés du Comité d'éthique international de HUGO: Statement on
the Principled Conduct of Genetic Research350 et Statement on DNA Sampling:
Control and Access351 , et à la DUGHDH352 de l'UNESCO. Ce texte se veut un guide
dans l'élaboration et la réalisation de recherche génomique au Québec.
Le RMGA propose des procédures d'obtentions et d'utilisations de matériel génétique
qui prônent la liberté de participation, le consentement libre et éclairé et le respect de la
vie privée. D'abord, aucune information génétique ne devrait être divulguée aux
assureurs, employeurs, institutions scolaires et autres institutions publique sans le
consentement spécifique du participant. 353 Afin d'assurer la confidentialité des données
génétiques, le RMGA est d'avis qu'il faut anonymiser et informatiser l'information
348 Id.
349 RÉSEAU DE MÉDECINE GÉNÉTIQUE APPLIQUÉE (RMGA), Énoncé de principes: Recherche
génomique humaine, 2000, en ligne: <http://www.rmga.qc.ca/doc/principes_fr_2000.html> (date
d'accès: 8 octobre 2002) [ci-après citée «RMGA»].
350HUGO ETHICAL, LEGAL, AND SOCIAL ISSUES COMMITTEE REPORT TO HUGO COUNCIL,
Statement on the Principled Conduct of Genetic Research, 1996, en ligne:
<http://www.gene.ucl.ac.uk/hugo/conduct.htm> (date d'accès: 8 septembre 2003).
351 HUGO ETHICS COMMITTEE, précité, note 168.
352DUGHDH, précitée, note 110.
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génétique354 . Ces renseignements doivent être gardés dans un lieu sûr où seulement le
chercheur principal a accès. À l'étape de la pré-embauche, le même principe devrait
s'appliquer, c'est-à-dire que seul un médecin indépendant à l'employeur devrait avoir
accès aux renseignements génétiques.
353 RMGA, précité, note 349, art. 3(3).
354 RMGA, précité, note 349, art.3 (1).
Chapitre V
RECOMMANDATIONS
L'utilisation de l'infonnation génétique lors de la pré-embauche comporte des enjeux
tant pour l'employeur que pour le candidat à l'emploi. L'employeur recherche un
candidat en santé, apte à effectuer le travail de manière sûre et efficace. Pour sa part, le
candidat veut faire respecter son droit à la vie privée, à la non-discrimination et à
l'égalité. Il ressort de notre analyse que ces droits seront compromis par l'accès à
l'infonnation génétique.
La Cour suprême du Canada s'est penchée sur la question dans l'arrêt Boisbriand. Cette
décision reconnaît que les Codes et les Chartes en vigueur accordent une protection
adéquate aux risques de discrimination génétique355 • Est-ce véritablement le cas? Cette
décision de la Cour suprême résout-elle les inquiétudes soulevées par l'utilisation de
l'infonnation génétique lors de la pré-embauche? Devrions-nous plutôt légiférer en
matière de discrimination génétique?
Il convient d'abord de souligner qu'un comportement discriminatoire peut être difficile
à prouver. Il est compliqué de démontrer qu'un refus signifié à un individu est
discriminatoirement motivë56• Les mesures législatives protégeant les individus contre
355 Voir chapitre IV.
356 Madeleine CARON, La preuve de la discrimination, Commission des droits de la personne du
Québec, 1983, p.15-16: «La doctrine elle-même met l'accent sur cette difficulté de prouver la
discrimination, action qualifi[ée] de «almost impossible task.» L'auteure rapporte les propos du
professeur Elmer A. Carter concernant la discrimination dans l'embauche. Le professeur soutient que:
«Since discrimination is largely a matter of intent , the proof of its existence is frequently very
difficult; a refusai to hire, promote[ ... ] may be attributed to a variety ofreasons many ofwhich may
be legitimate.»
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de tels comportements sont donc rarement efficaces. Par ailleurs, il est presque
impossible de démontrer un lien causal entre le refus d'embauche et le refus de se
soumettre à un examen génétique :
«Discrimination in employment is rarely open and direct. ..The
elements which may constitute probable cause to credit the allegation
in the complaint cannot always be precisely defined. There are
hundreds of possible variants which can occur in every situation. The
circumstances sufficient to persuade the investigating commissioner
to make such a finding in one case may not prove to be sufficiently
determinative in another. The extent to which subjective judgment of
personality traits is influenced by prejudice is often difficult to
determine. »357
Néanmoins, une législation trop spécifique risque de ne pas couvrir toutes les
circonstances puisque les développements rapides dans le domaine de la génétique sont
constants et difficiles à suivre358 :
«Condemning individual instances of genetic discrimination will do
little to address systematic genetic categorization, a world view that
seeks to sort people by their genetics and the conviction that
supposedly deviant genes merit different treatment.»359
Il faut donc s'assurer d'adopter des dispositions législatives suffisamment large pour
couvrir toutes les circonstances. L'adoption d'une réglementation spécifique prohibant
toute forme de discrimination génétique pourrait potentiellement aller à l'encontre du
but recherché si le texte législatif est trop précis.
357 Elmer A. CARTER, <<Practical Consideration of Anti-discrimination Legislation - Experience Under
the New York Law Against Discrimination», (1954) Comell Law Ouaterly,44,dans Madeleine
CARON, La preuve de la discrimination, Commission des droits de la personne du Québec, 1983,
p.16.
358J. COLBY, cit. loc., note Il,477.
359 Susan M. Wolf, «Beyond Genetic Discrimination: Toward the Broader Harm of Geneticism», (1995)
23 J. Law, Med & Ethics 345; P.S. FLORENCIO et E.D. RAMANATHAN, loc. cit., note 90, 83;
Trudo LEMMONS, «Selective Justice, Genetic Discrimination and Insurance: Should we Single Out
Genes in our Laws?» (2000) 45 McGiIl L. J. 369.
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Afin de contrer les risques de discrimination génétique au stade de la pré-embauche,
nous devons adopter une approche garantissant la reconnaissance et la protection des
droits et libertés fondamentales des personnes concernées. Pour ce faire, nous devons
adopter des politiques qui sauront balancer les intérêts en jeu en protégeant la santé des
personnes concernées tout en garantissant le respect de leurs droits et libertés
fondamentales.
Finalement, en ce qui concerne le marché, cette approche semble, à prime abord, la plus
flexible, présentant le moins de contraintes à la recherche scientifique. L'évolution
technologique exige toutefois des investissements importants des secteurs privés et
publics. Or, la participation d'intervenants qui ont beaucoup à gagner, financièrement
ou idéologiquement, risque de compromettre tout débat public ou surveillance
gouvernementale. En conséquence, les avancés technologiques seront soumis à
l'influence de ces groupes, au recours en justice pour restreindre ou limiter les
nouvelles technologies et aux choix du consommateur. La prolifération de cliniques
d'infertilité privées non réglementées et de tests génétiques disponibles par commande
postale ne sont que quelques exemples de ce phénomène36o.
En conséquence, le gouvernement doit axer ses démarches sur deux points essentiels :
(A) miser sur l'éducation et la sensibilisation du public de manière à prévenir
l'exclusion d'individus en parfaite santé, mais susceptibles ou prédisposées à une
maladie génétique, et (B) modifier l'article 10 de la Charte québécoise de manière à
360 Bartha Maria KNüPPERS, «Quatre modèles pour la génétique humaine, entre la complexité et la
beauté de l'être humain», dans Michel VIENNE (dir.), La révolution génétique, Québec, Les presses
de l'Université Laval, 2001, p. 133 à la page 138.
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inclure «la perception d'une des caractéristiques susmentionnées» à la liste des motifs
de discrimination.
A) ÉDUCATION ET SENSIBILISATION DU PUBLIC
Le gouvernement doit inviter le public à participer au développement de son avenir en
matière biotechnologique. Il doit encourager le débat public, la participation des
citoyens et la surveillance publique. Ceci diminuera les effets négatifs qu'une mauvaise
compréhension de la génétique peut entraîner sur les individus et leurs familles. En
saisissant les questions politiques, sociales et éthiques en jeu, les possibilités de
confusion au sujet de concepts propres à l'interprétation, à l'analyse et à la
communication de données génétiques seront grandement diminuées361 . Le
gouvernement doit donc entreprendre une campagne invitant le public à participer à
l'élaboration et à la mise en oeuvre d'une politique nationale sur les enjeux de la
génétique. Il doit, entre autres, sensibiliser le public sur le fait que nous sommes tous
génétiquement imparfaits, sur le potentiel et les risques de l'information génétique et
sur les difficultés d'interprétation liées à un test génétique. Il est également nécessaire
de sensibiliser les intervenants, notamment les généticiens, les chercheurs, les
conseillers génétiques, les médecins, les infirmiers, à l'importance de conserver la
confidentialité de l'information génétique. Ils doivent saisir les conséquences associées
à la divulgation de cette information. De nombreuses questions juridiques et morales
demeurent en suspend et méritent d'être résolues. Pour réaliser ces objectifs, le
gouvernement doit veiller à favoriser le débat public, la transparence et la gestion
361 T. CAULFIELD, loc. cit., note 59, 449: «Arguably the most often expressed and overarching of ail
concerns associated with the genetic revolution is that it will lead to the «geneticization» of society.
The idea is that genetics has the potential to fundamentally alter how we view ourselves and others.
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publique, à établir un processus décisionnel commun et à organiser des organes
délibérants et responsables362. D'ailleurs, l'OMS, dans le document Proposed
International Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and Genetic Services,
insiste sur l'importance d'éduquer le public et les professionnels de la santé sur les
questions entourant la génétique363.
En conséquence, l'évolution rapide de la technologie génétique nécessite l'adoption
d'une politique d'encadrement satisfaisante qui est le résultat d'un processus
dynamique. Santé Canada, dans un document de travail sur les politiques de santé,
rapporte les propos de Me Bartha Maria Knoppers sur l'importance de la participation
du public et de la transparence:
«le problème est qu'au Canada, il n'y a pas de débat, ou du moins pas
de débat public. Elle [Me Knoppers] affirme qu'il y a actuellement un
manque de visibilité et de transparence en ce qui a trait aux questions
litigieuses fondamentales. Elle demande la mise en œuvre d'un
processus structuré et rationnel, qui, au lieu de fournir davantage
d'information, recourra à des <<mécanismes (p. ex., forums de
discussion régionaux, débats médiatiques, sites Web, référendums
publics, etc.) à la fois participatifs et consultatifs» pour aborder ces
questions»364
En dernier lieu, il serait intéressant de signer et de ratifier la CDHB du Conseil de
l'Europe. Ce traité contient des dispositions sur la protection de la vie privée et la
discrimination génétique. Le Conseil de l'Europe a entrepris d'élaborer un protocole
relatif à la Convention. Le gouvernement canadien pourrait consulter le public, les
Noted by numerous commentators, the concern is that we will (or have already begun to)
inappropriately accentuate the essentialistic view that «1 am my genes»».
362 SANTÉ CANADA, op. cit. note 62, p. 67; voir Bartha Maria KNOPPERS, «La connaissance
génétique et ses connaissances sociales», dans Lucie LAMARCHE et Pierre BOSSET (dir.), Les
droits de la personne et les enjeux de la médecine moderne, Sainte-Foy, Les Presses de l'Université
Laval, 1996, p.85, à la page 94-97.
363 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, op. cit., note 160, Table 2.
364 •SANTE CANDA, op. cit., note 94, p. 9.
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provinces ainsi que certains organismes, dont Santé Canada, Justice Canada, le
Commissaire à la protection de la vie privée et Industrie Canada sur les avantages
d'adopter un tel protocole. La concertation du grand public lancerait un débat pressant
sur le sujet,365
B) PERCEPTION DU HANDICAP
Par ailleurs, il serait judicieux de modifier l'article 10 de la Charte québécoise de
manière à inclure «la perception d'une des caractéristiques susmentionnées» à la liste
des motifs de discrimination. Peu importe que le handicap soit apparent ou non, la
discrimination dont souffrent les personnes handicapées s'appuie en grande part sur des
concepts sociaux qui ont tendance à renforcer les obstacles à l'intégration plutôt qu'à
favoriser des moyens pour assurer la pleine participation. Parce que ces handicaps sont
«invisibles», ils ne sont généralement pas bien compris par la société. Cela donne lieu à
des stéréotypes, des stigmates et des préjugés. La Cour suprême du Canada, dans l'arrêt
Boisbriand, conclut qu'il ne faut pas enfermer le motif d'«handicap» de l'article 10 de
la Charte québécoise dans une définition étanche et dépourvue de souplesse. L'arrêt
Boisbriand est la consécration jurisprudentielle du principe selon lequel le handicap
doit s'entendre tant comme une réalité objective qu'une perception subjective puisque,
dans les faits, la personne subit les désavantages qui y sont socialement rattachés.
Selon la Cour, «le «handicap» peut être soit réel ou perçu et, puisque l'accent est mis
sur les effets de la distinction, exclusion ou préférence plutôt que sur la nature précise
du handicap, la cause et l'origine du handicap sont sans importance. De même, une
365 SANTÉ CANADA, op. cit., note 61, p.69; Conseil de l'Europe, État des signatures et ratifications
pour la Convention pour la protection des Droits de l'Homme et de la dignité de l'être humain à
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distinction fondée sur la possibilité réelle ou perçue que l'individu puisse développer un
handicap dans l'avenir est prohibée par la Charte»366. En mettant l'accent sur la dignité
humaine, le respect et le droit à l'égalité plutôt que sur la condition biomédicale, la
Cour reconnaît que les attitudes de la société contribuent souvent à l'idée ou à la
perception d'un handicap. La Cour précise, qu' «une personne peut n'avoir aucune
limitation dans la vie courante sauf celles qui sont créées par les préjudices et les
t , , 367S ereotypes» .
En plus de cette reconnaIssance jurisprudentielle368, il serait sage d'ajouter «la
perception d'une des caractéristiques susmentionnées» à la liste des motifs de
discrimination de l'article 10 de la Charte québécoise. Le principe jurisprudentiel
deviendrait alors une règle de droit quasi-constitutionnel. En conséquence, la
perception par l'employeur qu'il s'agit d'une personne handicapée constitue une
atteinte au droit à l'égalité s'il en résulte une différence de traitement fondée sur cette
perception. L'employeur, refusant d'embaucher une personne sur la base d'une
perception de handicap, agit discriminatoirement au sens de l'article 10 de la Charte
québécoise dans l'exercice d'un droit protégé à l'article 16 de la Charte québécoise. Il
n'est donc pas nécessaire d'être affecté d'une incapacité réelle; il suffit que
l'employeur estime, à tort ou à raison, que l'individu souffre d'un handicap. Un recours
en vertu de l'article 10 de la Charte québécoise serait donc prévu explicitement pour
ceux et celles victimes de discrimination fondée sur une simple perception.
l'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur les Droits de l'Homme et la
biomédecine (STE no 164), précité, note 206.
366 Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville);
Québec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville),




Cela vaut pour l'ensemble des motifs protégés par l'article 10 de la Charte québécoise,
c'est-à-dire la race, la couleur, le sexe, la grossesse, l'orientation sexuelle, l'état civil,
l'âge sauf dans la mesure prévue par la loi, la religion, les convictions politiques, la
langue, l'origine ethnique ou nationale, la condition sociale, le handicap ou l'utilisation
d'un moyen pour pallier ce handicap. Ainsi, la génétique humaine devient un moteur de
réforme sociale au lieu d'une nouvelle source de discrimination.
CONCLUSION
L'utilisation de l'information génétique dans la prévention, la guérison et le traitement
des maladies les plus complexes est plutôt rare dans l'état actuel des connaissances. Il
faudra entreprendre des recherches plus approfondies sur les gènes afin de mieux
comprendre leur mécanisme et de mieux cibler les méthodes de prévention et de
traitement. Ces recherches permettront de découvrir de nouvelles approches à la
médecine préventive. Or, de nombreuses incertitudes persistent quant aux délais
nécessaires pour réaliser les objectifs que promette la génétique. Les développements
rapides dans ce domaine appellent toutefois à la prudence. Les employeurs sont
évidemment intéressés à connaître la santé de leurs employés ou des candidats qu'ils
recrutent. Le test génétique serait un moyen d'assurer une main-d'œuvre efficace et
productive en évitant d'engager les individus possédant une affectation susceptible
d'engendrer un absentéisme coûteux. Il deviendra un outil précieux pour les
employeurs à mesure qu'il se perfectionne et devient moins coûteux.
À l'étape du recrutement d'employés, l'utilisation de l'information et du test génétique
dans le processus d'évaluation et de sélection fournit à l'employeur des informations
dont la pertinence demeure incertaine. Le Tribunal des droits de la personne souligne
d'ailleurs que «si l'employeur détient le droit de sélectionner des employés, l'exercice
de ce droit doit s'inscrire dans les paramètres fixés par la société.»369 La génétique
soulève de nombreuses questions de nature éthique, sociale et politique susceptibles de
redéfinir nos valeurs et nos droits fondamentaux. Nous devons donc faire preuve de
369 C.D.P.Q. (Gaumond) c. S.T.GU.M., (1996) RJ.Q. 2063, 2080.
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diligence et de prudence dans l'utilisation de cette nouvelle technologie génétique370
afin de ne pas réduire l'être humain à la seule expression de ses gènes. Une anomalie
génétique ne révèle aucune certitude de développer une maladie. Il devient donc
impossible de prédire l'occurrence de la maladie avec certitude. L'Avis nO 46 sur la
Génétique et Médecine: de la prédiction à la prévention37 ! rappelle que <<tant que la
maladie n'est pas déclarée, il n'y a pas inaptitude au travail et une décision fondée sur
un tel diagnostic serait de nature discriminatoire))372.
Au niveau international, régional et national, différentes approches ont été adoptées en
matière de discrimination génétique: l'approche axée sur le respect des droits de la
personne, l'approche statutaire et l'approche «laissez-faire)), axée sur le marché. La
communauté internationale a favorisé l'adoption de lois centrées sur la protection des
droits de la personne, c'est-à-dire le respect de la vie privée, la sauvegarde de l'intégrité
et le droit à l'égalité de traitement. Certains, dont la France373 , ont adopté des lois
prohibant toute forme de discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques alors
que d'autres, comme le Royaume-Uni374, ont choisi de ne pas légiférer en la matière. Il
en ressort que le caractère international de la génétique exige un consensus à tous les
niveaux et de tous les intervenants. L'absence d'approche commune minera les percées
scientifiques accomplies pour notre bien-être.
370A. SILVERS et M. A. STEIN, loc. cit., note 33, 1347: «Commentators have observed that «despite
[... ] known uncertainties and imprecisions, our aversion to disability is so great that people who
receive a positive result for a disabling genetic condition may he stigmatized.»
371 CCNE, précité, note 243.
372 Id., 13.
373 Voir section III.B) (i).
374 Voir section III C) (i).
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Puisque l'évolution rapide de la génétique donne très peu de temps pour trouver des
modes de protection contre la discrimination génétique, le gouvernement québécois
doit axer son travail sur deux points essentiels: (A) miser sur l'éducation et la
sensibilisation du public de manière à prévenir l'exclusion d'individus en parfaite
santé, mais susceptibles ou prédisposées à une maladie génétique, et (B) modifier
l'article 10 de la Charte québécoise de manière à inclure «la perception d'une des
caractéristiques susmentionnées)) à la liste des motifs de discrimination et, en dernier
lieu.
En règle générale, l'employeur doit se voir refuser l'accès à des renseignements à
caractère génétique à moins qu'il existe un intérêt sérieux et légitime lié aux exigences
de l'emploi. L'utilisation du test génétique doit donc être exceptionnelle et réservée à
des cas bien limités. De plus, l'examen ne devrait avoir lieu qu'une fois le candidat a
reçu une offre d'embauche qui demeure toutefois conditionnelle au résultat du test. Le
candidat saura alors que s'il n'est pas embauché, c'est en raison des résultats de
l'examen médical375 . Ceci est d'ailleurs conforme aux recommandations publiées par le
Commissaire à la protection de la vie privée. La troisième recommandation soutient
que:
«[l]es employeurs devraient se voir de manière générale interdire la
cueillette de renseignements génétiques personnels sur leurs
employés ou les candidats à un emploi au moyen de tests génétiques,
obligatoires ou volontaires. Cependant on devrait permettre la
pratique du dépistage d'employés ou de candidats qui se portent
volontaires en autant que ceux-ci maintiennent le contrôle absolu des
375 D. CARPENTIER, op. cit., note 290, p.31; H, GUAY, H.M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit.,
note Il, 274: «En matière d'examens pré-embauche, le doute pourra être soulevé à partir de la
contradiction entre deux révélations par le candidat, à l'intérieur de son questionnaire de santé, entre
son questionnaire de santé et son examen médical, ou entre ses révélations et son dossier médical. Il
pourrait également naître de la connaissance du risque génétique du candidat lequel aurait été révélé
par un employeur antérieur, par le médecin retenu par cet employeur, le médecin du candidat [... ].
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échantillons génétiques et de toute infonnation personnelle qui s'y
rapporte.»376
Les conséquences médicales et éthiques sont nombreuses et complexes, il convient
donc de posséder de bonnes connaissances dans le domaine de la génétique. Il faudra
investir nos efforts dans la mise en place de mécanismes destinés à mieux faire
comprendre les concepts génomiques et engager le public dans l'apprentissage de la
génétique et des enjeux éthiques étant donné la nature délicate et particulière des
renseignements génétiques. Il semble donc sage dans le contexte actuel de prohiber
l'utilisation du test génétique et des infonnations qui en découlent à l'étape de la pré-
embauche.
376 COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, op. cit., note 81, p.36.
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